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Ce rapport pré sente la mé thode et les ré sultats de l'é tude 1 de l'é valuation globale de la 
straté gie nationale de lutte contre le cancer (phase 1 : 1999)a. Cette é tude concerne l'évaluation 
de la conception et de la mise en œ uvre de la stratégie au niveau national. Elle s'inté resse 
avant tout au programme national dans son ensemble. Les aspects de conception et 
d'implantation des 4 programmes nationaux spé cifiquesb (cancers du sein, de la peau, des 
poumons, du côlon) sont traité s dans l'é tude 3, mais des redondances n'ont pu ê tre é vité es 
entre l'é tude 1 et l'é tude 3. Certains é lé ments-clefs figurent dans les deux é tudes. 
Le rapport est structuré  de la maniè re suivante. Aprè s un rappel des questions d'é valuation 
pour cette é tude, la mé thode utilisé e est briè vement dé crite. Ensuite sont traité s dans des 
chapitres distincts : la straté gie et son contenu, la structure du programme national, le rôle et le 
fonctionnement de ses diffé rents organes, les liens de collaborations é tablis avec les partenaires 
du programme. Dans chaque chapitre on trouve une description de la situation, une discussion 
de certains aspects particulier et une brè ve conclusion sous la forme d'un tableau ré capitulatif 
qui met en é vidence les points forts et les points potentiellement ou effectivement 
problé matiques.  
1.1 QUESTIONS D'EVALUATION 
Les questions suivantes ont é té  dé finies en concertation avec les mandants, la Ligue suisse 
contre le cancer (LSC) et l'Office fé dé ral de la santé  publique (OFSP). 
1. Est-ce que la conception de la straté gie et son plan de mise en œ uvre sont 
pertinents ? 
2. Est-ce que la straté gie est bien accueillie par les diffé rents partenaires de la lutte 
contre le cancer en Suisse ? 
3. Est-ce que l'implantation de la straté gie au niveau national se dé roule comme 
pré vu ? Quels en sont les points forts et les difficulté s rencontré es ? 
4. Quels instruments de monitoring (auto-é valuation) faut-il mettre en place au 
niveau national ?c  
5. Quels sont les principaux points de la straté gie qui devront ê tre é valué s dans la 
pé riode 1999-2002 et quels instruments faut-il pré voir ? 
 
Les deux derniè res questions sont abordé es dans le document de synthè se des trois é tudes.  
                                                    
a  Selon le protocole de l'é valuation globale "Projet d'é valuation de la straté gie nationale de lutte contre 
le cancer en Suisse. Lausanne, le 16 octobre 1998, ré visé  6 juin 1999". 
b  A l'exception des activité s de la Fondation suisse pour le dé pistage (cancer du sein) qui n'est pas con-
cerné e par cette é valuation. 
c  Ce point a é té  finalement traité  uniquement au niveau des programmes dans l'é tude 3. 
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2 METHODE 
Les donné es né cessaires à  l'é valuation ont é té  recueillies de la façon suivante : 
1. Etude des documents disponibles. La documentation concernant le programme national a 
é té  rassemblé e : comptes-rendus des sé ances du Comité  directeur (CD), documents de 
travail concernant l'implantation des 4 programmes, documents de straté gie et de mise en 
œ uvre des programmes - en travail ou agré é s par le CD - brochures, etc. La liste de ces 
documents se trouve en annexe, page 38. 
2. Interviews avec des personnes participant au programme : membres du CD repré sentant 
les principaux partenaires du programme, responsables de la politique nationale au niveau de 
la Ligue (secré taire gé né ral de la LSC, chef du programme national, responsables des 4 pro-
grammes spé cifiques, responsables ou membres d'autres unité s de la LSC en rapport avec le 
programme national), pré sidents des commissions d'expertsd de 3 des 4 programmes. La plu-
part de ces interviews ont eu lieu en face à  face, certaines par té lé phone. Certaines personnes 
ont é té  interviewé es à  plusieurs reprises. La liste des personnes interviewé es dans le cadre de 
cette é tude se trouve en annexe page 41. Des informations complé mentaires ont é té  tiré es 
des interviews mené es dans le cadre de l'é tude 3, qui ont aussi é té  utilisé es pour croiser les 
informations recueillies. 
Les interviews portaient sur le fonctionnement des diverses structures, les rôles des diffé rents 
acteurs de la straté gie, l'é laboration de la straté gie et sa mise en œ uvre (contenus, priorité s, 
modes de dé cision, coopé ration entre les diffé rents acteurs, etc.), la ré flexion straté gique à  
long terme, les expé riences favorables et les difficulté s rencontré es au cours du processus 
d'é laboration et d'implantation de la straté gie. 
3. Interviews avec des partenaires de la stratégie au niveau régional ou cantonal (ligues can-
tonales, associations dé veloppant des programmes dans les domaines couverts par la straté gie, 
etc.) - la plupart en face à  face, certaines par té lé phone. Une liste des interviews se trouve en 
annexe, page 41. 
Les interviews portaient sur la connaissance de la straté gie, l'appré ciation de la conception et de 
l'organisation du programme national, l'information, la coopé ration.  
4. Concertation au sein du groupe de pilotage. Discussion des informations recueillies, circula-
tion des documents, des retranscription d'interviews, etc. 
La plupart des interviews ont é té  enregistré es et retranscrites. Leur contenu a é té  soumis à  une 
analyse thé matique. 
                                                    
d  Les groupes de travail chargé s de conseiller les chefs des 4 programmes ont changé  d'appellation au 
cours du temps. D'abord nommé s groupes de travail lors de la pré paration des plans straté giques de 
chacun des programmes, ils ont pris la dé nomination de groupe de projet dans la phase de mise en 
oeuvre des programmes et sont maintenant appelé s Commissions d'Experts (Fachcommission). L'ap-
pellation "groupe de projet" dé signe maintenant les experts chargé s d'accompagner la mise en place de 
projets spé cifiques initié s au sein des programmes nationaux (par exemple, il existe un groupe de 
projet pour la campagne "Milestone" dans le domaine de la dé saccoutumance du tabac). 
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3 RESULTATS  
3.1 LA STRATEGIE DE LUTTE CONTRE LE CANCER 
3.1.1 Le concept directeur de la lutte contre le cancer 
Le Comité  Directeur (CD) du programme national de lutte contre le cancer a mandaté  un ex-
pert, le Dr. B. Somaini, pour ré diger un concept gé né ral de lutte contre le cancer, basé  sur les 
recommandations de l'OMS et des discussions pré alables au sein du CD. Ce documente, pas en-
core publié , a é té  accepté  par le Comité  directeur. 
Ce concept pré sente la philosophie et les buts gé né raux de la lutte contre le cancer ainsi que les 
valeurs qui la sous-tendent. Il s'agit d'aller vers une situation où les personnesf ont la maîtrise (au 
sens "d'empowerment") de leurs choix de santé  dans une socié té  qui se pré occupe de leurs be-
soins et promeut un environnement qui permet ces choix. Sont visé s des objectifs de ré duction 
de l'incidence et de la mortalité  des cancers ainsi qu'une amé lioration de la qualité  de vie des 
personnes concerné es. On dé finit aussi diffé rents niveaux d’intervention à  envisager 
(populations entiè res, groupes spé cifiques et individu). 
Les domaines d'intervention pré vus sont : promotion de la santé , pré vention, diagnostic et thé -
rapie, conseil et soutien, recherche, transfert de connaissances, qualité . 
Les rôles des diverses instances sont dé finisg : 
• Ligue Suisse contre le cancer (LSC) : mise en œ uvre des programmes nationaux et direction 
opé rationnelle. Elle est aussi responsable de l'é tablissement d'un ré seau comprenant les can-
tons et des organisations nationales concerné es. Elle finance l'implantation du programme au 
niveau national. 
• Les ligues cantonales : elles ont la responsabilité  de la mise en œ uvre des programmes au ni-
veau cantonal et de la mise en ré seau cantonale et ré gionale pour y parvenir. Elle mettent à  
disposition les moyens né cessaires et s'assurent du financement local. 
• L'Office fé dé ral de la santé  publique (OFSP) : il met à  disposition son expertise et soutient 
financiè rement le programme dans les limites de ses pré rogatives. Il veille à  la cohé rence de 
la straté gie gé né rale et s'implique surtout dans les programmes qui recoupent ses propres do-
maines d'intervention. Il s'occupe de cré er les liens né cessaires au sein de l'Administration 
fé dé rale et avec les autorité s cantonales, en particulier au travers de la Confé rence des 
directeurs de l'action sanitaire et des directions cantonales de la santé . 
                                                    
e  B. Somaini. Dachkonzept: Krebsbekä mpfung. Worb, 25.11.98. 
f  On regrettera au passage le fait que la vision retenue fait ré fé rence presque exclusive aux capacité s des 
individus, en né gligeant l'implication des communauté s dans ce processus. 
g  Les paragraphes suivants (marqué s d'une puce) sont une traduction libre du concept. 
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• L'Office fé dé ral des assurances sociales (OFAS). Il est responsable d'apporter les adaptations 
à  la lé gislation qui peuvent favoriser la mise en œ uvre des programmes nationaux. Des 
mesures faisant l'objet d'un consensus scientifique et basé es sur l'é vidence sont partie 
inté grante de la lé gislation sur l'assurance maladie. Des propositions approprié es doivent 
ê tre faites à  la Commission fé dé rale des prestations. L'OFAS a un statut d'observateur dans 
le Comité  directeur (CD).  
• Le Comité  Directeur (sa composition est indiqué e sous 3.3.1.) est responsable de 
l'orientation straté gique à  long terme des programmes nationaux. Il dé cide de l'ouverture de 
nouveaux programmes, il approuve le concept directeur et la planification à  moyen terme 
des programmes. Il veille à  ce qu'une supervision ré guliè re et une é valuation aient lieu.  
• La Fé dé ration des mé decins suisses (FMH) : s'occupe de l'assurance de qualité  des aspects 
mé dicaux du programme. Elle est responsable de l'inté gration des socié té s de spé cialistes et 
des organisations cantonales. Elle est repré senté e au CD. 
• D'autres organisations nationales, non repré senté es au sein du CD, peuvent ê tre associé es 
aux diffé rents programmes. Il s'agit d'assurer la cohé rence des activité s et de cré er les 
alliances pertinentes. 
• Direction des programmes nationaux. Le responsable de ce secteur au sein de la LSC assure la 
direction gé né rale des programmes. La haute surveillance est exercé e par la LSC.  
• Chaque programme a un(e) responsable qui s'occupe de l'aspect opé rationnel de la mise en 
œ uvre du programme. 
Le concept gé né ral mentionne l'existence d'autres partenaires du programme (les Registres du 
cancer, p. ex.), en particulier les groupes d'accompagnement des programmes (Begleitgruppen) 
sans mentionner le rôle exact et les responsabilité s de ces derniers.  
Ce document donne donc un cadre de ré fé rence pour l'action et une dé finition des rôles. Mal-
heureusement il est extraordinairement dé sincarné  en ne replaçant pas la lutte contre le cancer 
dans son environnement ré el (institutionnel, politique, etc.). 
On relè vera au passage que le document ne justifie jamais le choix d'un fonctionnement vertical 
(par cancer) plutôt qu'un fonctionnement horizontal, bien qu'il mentionne l'existence de pro-
grammes distincts et les nomme.  
Il n'existe pas de document du CD qui fixe les grandes orientations choisies, les priorité s fixé es 
dans les 4 cancers et la justification de ces choixh.  
Le concept directeur ne mentionne pas non plus de marche à  suivre pour la mise en œ uvre de la 
straté gie : les é tapes à  suivre, les mesures à  prendre pour garantir la cohé rence de l'ensemble du 
programme et les mé canismes à  mê me d'assurer la qualité  gé né rale de la mise en œ uvre. Il 
manque donc un document de ré fé rence qui devrait ê tre le complé ment logique du concept 
directeur. Cet aspect est important pour un programme nouveau qui fait appel à  de multiples 
partenaires. Un plan gé né ral de mise en œ uvre permettrait à  ces partenaires institutionnels de 
mieux se situer dans le programme, d'identifier les grandes tâ ches auxquelles ils sont censé s 
                                                    
h  Il est juste mentionné , dans le concept directeur, que 4 programmes nationaux (cancer du sein, cancer 
du poumon, cancer de la peau, cancer du côlon) sont cré é s en 1999. 
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participer et de communiquer efficacement avec leurs propres organisations et publics de façon 
à  les pré parer à  participer à  la straté gie.  
De fait, la straté gie nationale de lutte contre le cancer n'a pas encore d'image trè s forte. Parmi 
les personnes interviewé es appartenant aux commissions d'experts, le concept directeur est mal 
connu. Ceux qui le connaissent, soit l'appré cient comme cadre de ré fé rence, soit le trouvent 
trop vague. En pé riphé rie, dans les Ligues cantonales par ex., ce concept n'est pas connu et 
l'existence d'une (nouvelle) straté gie nationale de lutte contre le cancer n'est pas clairement 
identifié e (voir le chapitre 3.4 consacré  aux partenaires).  
3.1.2 Implantation de la stratégie 
Conformé ment au rôle qui lui est assigné , le CD a dé fini progressivement quels seraient les pre-
miers cancers à  inclure dans le programme national et quels é taient les domaines prioritaires 
d’intervention dans chacun d’entre eux. Dans l'ensemble, le choix des cancers s'est fait selon leur 
pré valence et la possibilité  d'inflé chir par le programme l'incidence et/ou la mortalité .  
Le choix d’agir dans le domaine des cancers de la peau avait é té  fait avant le dé but de la straté gie 
nationale proprement dite. Dans ce domaine, ce sont la pré vention primaire des cancers de la 
peau et le dé pistage pré coce du mé lanome qui se sont imposé s comme domaines prioritaires 
puisque c’est de ces deux domaines qu’on pouvait attendre le rendement le plus important en 
termes de baisse d’incidence et de mortalité . Par la suite ont é té  choisis le cancer du sein et en 
particulier le dé pistage mammographique, pour lequel il existait une é vidence suffisante pour 
justifier d’envisager un programme. Le cancer du poumon et les volets prioritaires de 
pré vention primaire et secondaire ont ensuite é té  choisis, dans l’idé e de complé ter et non de 
remplacer les programmes existants de pré vention du tabagisme. Enfin, le cancer du côlon avec 
un axe prioritaire d’intervention sur la pré vention/promotion de la santé  et un axe de recherche 
dans le domaine du dé pistage sont venus complé ter les programmes existants. Une ré flexion est 
en cours concernant l’inclusion du cancer de la prostate dans le programme national.  
Comme on l’a vu, ces choix de santé  publique n’ont pas é té  clairement explicité s, ni n’ont é té  
dé finis les critè res d’inclusion de nouveaux programmes (par exemple rapport coût/efficacité , 
faisabilité , disponibilité  financiè re, compé tences existantes, lacunes dans le systè me de santé , 
etc.) Implicitement, mais ce n’est affirmé  nulle part, les domaines du traitement et du suivi n’ont 
pas la mê me priorité  pour des raisons de rendement en termes de population (ce qui justifierait 
une intervention diffé ré e/de moindre envergure) et/ou sont jugé s d’une qualité  suffisante. 
Comme on le verra plus loin, ces priorité s orienté es vers la pré vention primaire / promotion de 
la santé  - certes parentes pauvres de l’intervention dans le domaine du cancer en Suisse - ont é té  
traduites en besoins d’intervention principalement sous formes de campagnes nationales (avec 
un fort engagement mé diatique et des mesures d'accompagnementi). Ces choix avaient 
l’avantage de remplir une lacune existante mais aussi de permettre rapidement une apparition 
publique du programme et son positionnement comme acteur dans le paysage de la santé  en 
Suisse. Ces choix semblent avoir aussi conditionné  le profil professionnel recherché  des chefs 
des programme (orienté  vers la gestion plutôt que la santé ). Or l’orientation claire vers un 
programme global à  long terme (cf. concept) demande une direction forte - y compris 
                                                    
i  Par exemple des actions dans les piscines, ou des mesures d'UV dans le domaine de la pré vention du 
mé lanome.  
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opé rationnelle - comprenant des compé tences dans les divers domaines de la santé  
(principalement santé  publique). Il s'agit en effet de dé velopper les diffé rents domaines en 
tenant compte des partenaires existants et d’avoir une fonction de coordination (voire de 
ré fé rence ?). 
Stratégie 
Points forts Problèmes (réels ou potentiels) 
Existence d'un cadre de référence qui inclut tous  
les domaines d'intervention (vision holistique) 
Très général. N'est pas situé dans le contexte 
suisse. 
Concept ambitieux qui se préoccupe des conditions 
sociétales permettant des choix favorables à la santé 
Le concept propose une vision trop orientée vers 
l'action ou l'empowerment de l'individu (action 
communautaire pas prise en compte).  
 Absence d'explication des grandes orientations et des choix faits par domaine  
 Absence d'un plan de mise en œuvre qui tienne compte du contexte existant 
La stratégie identifie les partenaires et certaines de 
leurs responsabilités  
Définition des rôles incomplète, dans le domaine clef 
de l'opérationnalisation de la stratégie 
Apparition publique rapide des programmes  
par des campagnes 
Image de la stratégie encore faible 
Forte orientation prévention  Risque de rester surdéterminée par les campagnes 
(un seul moyen d'action);  
Risque de ne pas développer les autres domaines; 
Risque de perdre la globalité 
 
3.2 STRUCTURE SOUTENANT LE PROGRAMME NATIONAL DE LUTTE  
CONTRE LE CANCER (PNLC)  
La figure 1. montre la configuration structurelle du programme national de lutte contre le can-
cer. On voit bien que le programme n'est pas structuré  de façon pyramidale. Le directeur du 
programme national a au-dessus de lui deux structures : le CD qui est plutôt un organe 
"lé gislatif" (nous y reviendrons) et la direction de la LSC qui est plutôt un organe dé cisionnel, 
en tout cas en ce qui concerne les aspects budgé taires et la mise en œ uvre. 
Dans l'organigramme de la LSC, le chef du programme national est considé ré  comme un 
responsable de secteur (les programmes nationaux), au mê me titre que ses collè gues d'autres 
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secteursj, dont deux entretiennent des liens é troits avec le programme national de lutte contre le 
cancer (PNLC) : la responsable du secteur psychosocial et la responsable du secteur information. 
Ces liens ont d'ailleurs lieu à  plusieurs niveaux : au niveau de la direction de la Ligue 
(Geschä ftsleitung) et au niveau des commissions d'experts (CE) puisque des repré sentants de ces 
secteurs siè gent dans plusieurs commissions (mais pas dans toutes). De plus, ces deux secteurs 
entretiennent des contacts sous formes de services rendus aux diffé rents programmes 
(impression de brochures, informations à  la population par le biais du "té lé phone-cancer", etc.) 
Figure 1 Structure du Programme national de lutte contre le cancer  
 
D irPN LC
CD D irL SC




















 commission d'experts                        projet 
 
Il existe d'autres liens qui n'apparaissent pas sur ce sché ma : les pré sidents des commissions d'ex-
perts sont aussi membres du CDk (et apportent parfois un feed-back direct sur l'activité  dé velop-
pé e par les programmes), comme d'ailleurs le secré taire gé né ral de la LSC. 
De l'analyse de la structure, on retiendra plusieurs points saillants : 
                                                    
j  Qui pré existaient à  la cré ation du PNLC, qui s'est insé ré  dans la structure de la LSC comme un 
secteur supplé mentaire. 
k  Voir la composition du Comité  directeur sous 3.3.1. 
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• il existe une situation de "double allé geance" pour la direction du programme national : stra-
té gique avec le CD, budgé taire et opé rationnelle avec la Direction de la LSC. Cela a é videm-
ment des incidences sur l'orientation du programme, nous y reviendrons. 
• on trouve aussi une double structure au sein de chaque programme avec un chef de pro-
gramme qui initie et dirige des projets et une commission d'experts (CE) qui conseille mais 
qui peut aussi avoir des tâ ches concrè tes. Le pré sident de la CE est membre du CD, pas le 
chef du programme (c'est le directeur du secteur programmes nationaux qui siè ge au CD). 
• il existe au sein de la LSC une structure verticale - le Programme national de lutte contre le 
cancer avec ses 4 programmes spé cifiques - qui coexiste avec une structure plus horizontale, 
anté rieure, de la LSC. Celle-ci é tait organisé e selon des domaines d'expertise - intervention 
dans le domaine psychosocial, information, secré tariat scientifique et Fondation pour le dé -
pistagel, etc. Or, il existe au sein de chacun des 4 programmes des tâ ches dans les domaines 
psychosocial et de l'informationm qui sont en principe sous la responsabilité  des chefs de pro-
gramme. 
Structure 
Points forts Problèmes (potentiels ou réels) 
Il n'a pas été nécessaire de créer une nouvelle 
structure et le programme bénéficie des 
infrastructures existantes de la LSC 
Coexistence d'une structure horizontale et verticale 
au sein de la LSC et situation de "double allégeance" 
au niveau de la direction du programme. Ceci 
demande une répartition très claire des 
responsabilités et des compétences ainsi qu'une 
excellente communication pour éviter les 
duplications et les incohérences 
 
3.3 ROLE ET FONCTIONNEMENT DES DIFFERENTS ORGANES DU PROGRAMME 
NATIONAL 
3.3.1 Le Comité directeur 
Le CD compte actuellement 23 membres, repré sentants des organisations partenaires du PNLC 
ou expertsn: 
• Ligue suisse contre le cancer (LSC) : 3 personnes (pré sident, secré taire gé né ral, chef des 
programmes nationaux); 
                                                    
l  Si l'on considè re la Fondation suisse pour le dépistage - de cré ation ré cente - comme une para-
structure de la LSC à  vocation é largie (non limité e au cancer du sein). 
m  Et des activité s concernant le dé pistage dans deux d'entre eux.  
n  Situation é té  1999. 
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• Office fé dé ral de la santé  publique (OFSP) : 3 personnes (directeur, chef de division, 
repré sentante de la section promotion de la santé ); 
• Institut suisse de recherche expé rimentale sur le cancer (ISREC) : 2 personnes (dont le di-
recteur); 
• Institut suisse de recherche appliqué e sur le cancer (ISRAC) : une personne (pré sident); 
• Socié té  suisse de santé  publique (SSSP/SGPG) : une personne; 
• Association suisse des registres du cancer (ASRC/VSKR) : une personne; 
• Agence internationale de recherche sur le cancer (IARC) : une personne (directeur); 
• Concordat des caisses maladies : une personne (mé decin-conseil); 
• Fé dé ration des mé decins suisses (FMH) : une personne; 
• Fondation 19 : une personne (secré taire gé né rale); 
• Office fé dé ral des assurances sociales (OFAS) : une personne dirigeant le secteur des pres-
tations mé dicales; 
• Confé rence des directeurs de la santé  (CDS) : une personne; 
• Commissions d'experts des quatre programmes nationaux : les 4 pré sident(e)s; 
• 2 experts de la LSC. 
 
On notera l'absence de repré sentants des associations de patients et de repré sentants du secteur 
psychosocial. L'OFSP, la LSC, la Fondation 19, l'OFAS, l'IARC et les institutions de recherche 
sont repré senté s au niveau de leur direction. 
Cette configuration est ré cente (fin 1998). A la fin de 1997, le CD ne comptait encore que 12 
membres repré sentant les institutions suivantes LSC (5), OFSP (2), SSSP (1), ISREC (1), IARC 
(1), ISRAC (1), et un expert. Les autres institutions membres ont é té  invité es progressivement à  
participer.  
Une telle composition pré sente plusieurs avantages. D'une part, les principaux acteurs d'une 
politique nationale du cancer sont pré sents et cela devrait garantir que la straté gie adopté e 
reflè te les besoins identifié s par tous ces partenaires et un consensus national sur la politique à  
suivre. Le Comité  directeur est le lieu où la mise en ré seau de ces institutions peut avoir lieu. 
D'autre part, une repré sentation à  un haut niveau permet en principe d'engager ré ellement les 
institutions pré sentes et de garantir un endossement de la politique et une ré percussion à  
l'inté rieur des institutions. Vis à  vis de l'exté rieur, cette composition té moigne aussi d'une 
volonté  d'engagement des diffé rents partenaires. En termes de "policy making", la configuration 
pré sente est donc forte (en tout cas potentiellement). Le CD a joué  un important rôle d'appui 
dans la phase de dé marrage du PNLC, les é lé ments "moteurs" en é tant la LSC et l'OFSP.  
Pour tirer parti de cette situation, il importe que l'information circule parfaitement, que la re-
pré sentation soit ré elle et le dé bat nourri. Rappelons que le Comité  directeur exerce les 
fonctions suivanteso : responsabilité  de l'orientation straté gique à  long terme du programme 
                                                    
o  Pré sentation du comité  directeur sur le site Internet de la LSC. 
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national, dé cision au sujet du lancement des programmes, approbation du concept directeur et 
de la planification triennale des diffé rents programmes spé cifiques, supervision. 
Jusqu'à  pré sent, le fonctionnement du Comité  directeur semble encore marqué  par un iné gal 
engagement de ses membres : la repré sentation de certaines institutions est ressentie par certains 
membres du CD comme plus formelle que ré elle ou comme une repré sentation des inté rê ts 
particuliers des organismes participants, une situation d'observation, de "surveillance", plus 
passive qu'active. Mê me si le Comité  directeur a é té  un lieu dé cisif de discussion straté gique 
avant la mise en place du PNLC dans sa forme actuelle, cette fonction est plus limité e 
actuellement et le Comité  est parfois dé crit comme une chambre d'enregistrementp plutôt 
qu'un organe de ré flexion et de dé cision. Il semble peu fonctionner comme organe de contrôle 
de l'application des dé cisions prisesq. On relè vera toutefois que le CD, dans sa composition 
actuelle, peut encore ê tre considé ré  comme se trouvant dans une phase de "rodage" et qu'il a 
effectivement donné  son approbation à  une straté gie ambitieuse.  
Il est une autre question soulevé e par la composition du Comité  directeur : pour passer de 
l'é tape de dé finition d'une politique à  son application, il importe que les dé cisions prises soient 
ré percuté es au sein des institutions membres du Comité  directeur, de façon à  ce que ces 
institutions puissent soutenir activement le programme national, assumer leur part dans sa mise 
en œ uvre. La repré sentation des institutions à  un haut niveau n'est pas forcé ment une garantie 
à  cet é gard, au vu des multiples tâ ches auxquelles sont confronté s les responsables des grandes 
institutions pré sentes. De fait, les entretiens mené s laissent entrevoir que la répercussion des 
ré flexions et dé cisions du CD dans les institutions repré senté es se fait de façon iné gale. Des 
tâ ches pré cises d'information, de contact, de persuasion sont toutefois endossé es par des 
membres institutionnels du CD et clairement indiqué es dans les procè s verbaux. 
Cet aspect de soutien actif du Comité  directeur est important et certaines dé cisions prises à  son 
niveau pourraient renforcer la LSC dans son action. Par exemple, des lacunes existent dans la 
collaboration entre les divers partenaires travaillant dans le domaine du tabac - nous y revien-
drons plus loin - et le CD a tout à  fait l'autorité  (en tout cas morale) et les moyens pour 
suggé rer des amé liorations ou prendre des mesures dans ce sens (favoriser les alliances 
fonctionnelles)r. Autre exemple, le CD pourrait demander à  certaines organisations membres 
d'assumer la responsabilité  d'agir dans certains domaines (ou d'exercer une supervision) et ainsi 
dé charger la LSC, si elle n'a pas les moyens de le faire ou si des compé tences requises existent 
ailleurs (par exemple l'organisation de confé rences de consensus pour l'é tablissement de 
"guidelines"). Le rôle à  jouer par le CD dans la formulation de mandats à  des organisations qui 
en font partie ne paraît pas encore clairement dé fini. De tels mandats contraignants, engageant 
les ressources - en personnel, en compé tence, financiè res, etc. - des organisations membres du 
CD permettraient d'inscrire la ré alité  pluriinstitutionnelle et holistique de la straté gie dans la 
pratique. 
                                                    
p  Par exemple, il ne nous a jamais é té  dé crit un processus formel de dé cision, tel qu'un vote ou la mise 
en é vidence d'un consensus formalisé , mê me sur des sujets qui ont soulevé  une discussion 
controversé e comme cela a é té  rapporté  dans le cas de la mise en place du dé pistage du cancer du 
côlon. 
q  Par exemple, le suivi de dé cisions prises et inscrites aux PVs de sé ances est rarement mentionné . 
r  Cette question a é té  soulevé e plusieurs fois au CD (notamment la question du leadership dans le do-
maine) sans qu'une solution ait encore é té  proposé e. 
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Trois aspects du - possible - rôle du CD restent encore incertains ou problé matiques, de l'avis 
des personnes interrogé es. Ces aspects sont d'ailleurs relié s : 
• les questions budgé taires,  
• la dé termination des priorité s d'intervention, 
• les niveaux dé cisionnels. 
L'essentiel des fonds du PNLC est fourni par la LSCs, qui se charge aussi de trouver des fonds 
supplé mentaires et des sponsors pour des activité s particuliè res (campagnes de pré vention, de 
sensibilisation). Logiquement, la LSC a donc un pouvoir de dé cision final sur l'allocation des 
fonds. Il semble toutefois qu'il y ait peu (ou pas) de discussions budgé taires dé taillé es au sein du 
CD et que l'information sur les pré visions budgé taires par la LSC soit lacunaire et jusqu'à  pré -
sent peu transparente. Dans ces conditions, il est difficile pour le CD d'avoir une ré flexion perti-
nente sur les grandes orientations du PNLC, en l'absence d'une connaissance exacte de ce qu'il 
est ré ellement possible de dé velopper à  court et à  moyen terme. Actuellement, les dé cisions sur 
les domaines prioritaires à  aborder sont prises par le CD sur proposition de la LSCt, mais pas les 
dé cisions sur les actions concrè tes à  entreprendre (mise en œ uvre) à  l'inté rieur des 4 
programmes ni la ré partition par domaine d'intervention. Ces dé cisions sont aussi rendues 
difficile par le manque de clarté  sur le cadre budgé taire.  
La dé termination des priorité s d'intervention est d'ailleurs un é lé ment peu clair dans le 
systè me actuel et plus gé né ralement le dé finition claire des niveaux auxquels les diffé rents types 
de dé cisions sont prises. Nous y reviendrons plus loin. 
Comité  directeur 
Points forts Problèmes (potentiels ou réels) 
Les principaux acteurs y sont représentés Pas de représentation des patients et du domaine 
psychosocial 
Peut refléter les besoins Inégal engagement des membres 
Permet l'établissement de consensus au  
niveau national 
Représentation parfois "formelle" 
Permet un engagement des institutions Les intérêts particuliers prévalent parfois 
Permet une répercussion au sein des  
institutions membres 
Peu de fonction de contrôle et de supervision 
Force principale potentielle : policy making Répercussion dans les institutions insuffisante 
                                                    
s  Il existe aussi une contribution de l'OFSP qui repré sente une petite partie du budget. 
t  Ou sur proposition d'autres institutions repré senté es au sein du CD. 
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Points forts Problèmes (potentiels ou réels) 
Peut renforcer la LSC dans son action  Rôle incertain dans les questions budgétaires, la 
définition des priorités d'intervention, étendue du 
pouvoir décisionnel 
Pourrait formuler des demandes ou  
des mandats aux institutions membres du CD 
 
 
3.3.2 La Ligue suisse contre le cancer u 
Il faut rappeler que la LSC avait, avant la cré ation du PNLC, des activité s de pré ventionv, d'in-
formation et de soutien psychosocial. Toutefois son expé rience d'intervention est limité e dans 
les domaines de la promotion de la santé , du dé pistage et du traitement.  
Les activité s existantes é taient organisé es de façon "horizontale", dans des secteurs 
(information, psychosocial, etc.) qui couvraient en principe l'ensemble des cancers. Un nouveau 
secteur organisé  de façon verticale (par cancer et incluant tous les domaines d'intervention) a 
donc é té  cré é w.  
Fondamentalement, par mandat du CD, la LSC est responsable de la mise en œ uvre des déci-
sions stratégiques prises par le CD. Elle peut agir directement ou indirectement en dé lé guant 
des actions ou en concluant des alliances avec d'autres acteurs. Une partie des contacts avec les 
partenaires (OFSP, FMH, Fondation 19), ceux qui concernent les modalité s de collaboration, se 
fait au niveau du CDx. Les contacts qui concernent les collaborations sur des projets concrets ont 
lieu en principe au niveau des programmes. La LSC est censé e assurer une coordination - pas 
né cessairement un leadership - dans les actions. C'est certainement un atout dans la mesure ou 
une seule organisation - non lié e par la structure fé dé rale du systè me de santé  - prend sur elle 
une tâ che nationale couvrant l'ensemble des domaines.  
C'est la LSC qui a choisi les diffé rents chefs de programmey et la structure organisationnelle du 
programme. Toutefois, comme on le verra au chapitre suivant, la LSC ne s'est pas encore suffi-
samment donné  les moyens (du point de vue organisationnel et des compé tences) pour diriger 
des programmes qui prennent en compte tous les domaines.  
Comme c'est la LSC qui assure la plus grande part du financement du PNLC, c'est elle (comité ) 
qui recherche les fonds qui ne peuvent ê tre acquis par le sponsoring, dé cide de l'enveloppe bud-
gé taire accordé e au PNLC, de l'allocation du budget par programme, sur proposition de la 
direction du programme national et des chefs des programmes spé cifiques. 
                                                    
u  On entend ici la structure centrale de la LSC (comité , direction et secré tariat jusqu'au niveau des res-
ponsables de secteurs).  
v  Essentiellement dans le domaine de la pré vention des cancers de la peau. 
w  Cet aspect qui pose é videmment une sé rie de problè mes sera traité  plus loin dans le cadre des 
fonctions assumé es par les diffé rents niveaux de la LSC. 
x  Des exemples plus dé taillé s sont donné s au chapitre 3.4. 
y  Le comité  directeur é tait repré senté  lors de ce choix. 
 16
Concernant les dé cisions d'allocation de budget, la procé dure n'est pas encore dé finitivement 
fixé e : par exemple pour le budget 2000, une premiè re approche pragmatique "bottom up" a é té  
utilisé e. Il a é té  demandé  aux chefs de programme de pré senter une esquisse de budget et de 
pré ciser quelle é tait, à  l'inté rieur de ce budget, la ré partition pré vue entre fonds propres de la 
LSC et fonds provenant du sponsoring. La cadre budgé taire gé né ral (l'enveloppe budgé taire 
pour la totalité  du programme) n'é tait pas dé fini, pas plus que la ré partition entre les 4 
programmes. Aucune rè gle n'a é té  imposé e concernant la ré partition des ressources entre fonds 
propres et sponsoring ou autres moyens exté rieurs. C'é tait aux responsables de programmes 
d'estimer leurs besoins et les possibilité s d'obtenir des fonds exté rieurs. Cette premiè re 
estimation devait ensuite é té  discuté e au sein de la direction de la Ligue (situation fin novembre) 
et des ajustements faits en fonction des possibilité s financiè res. On ne peut donc pas pour 
l'instant parler de planification budgé taire à  moyen terme ou en tout cas, elle n'est pas 
explicitement dé finie par la direction de la LSC. 
Il est clair que le budget mis à  disposition par la LSC ne peut couvrir l'ensemble des tâ ches dans 
tous les domaines de la straté gie. D'une part des choix doivent ê tre faits; d'autre part, les institu-
tions qui sont parties prenantes de la straté gie mais qui ne la financent pas directement, pour-
raient assumer des tâ ches dé finies du PNLC (sous la supervision du CD ou de la direction du 
PNLC). Ce serait pour elles une maniè re de contribuer au financement du PNLC et au dé velop-
pement de la straté gie.  
Ligue suisse contre le cancer 
Points forts Problèmes (potentiels ou réels) 
Longue expérience dans les domaines psychosocial 
et de l'information 
Expérience d'intervention limitée ou absente dans 
les domaines prévention / promotion de la santé, 
dépistage et traitement 
Une seule organisation nationale prend sur elle une 
tâche nationale de mise en œuvre et de coordination 
Financement encore incertain d'où un cadre 
budgétaire flou et une planification à moyen terme 
difficile 
Une structure opérationnelle a été mise en place et 
fonctionne  
Procédure d'allocation des budgets par programme 
encore non fixée 
La LSC prend en charge d'importantes activités de 
"fund raising" 
La contribution financière (directe ou indirecte) au 
PNLC des partenaires de la LSC n'est pas définie 
 
3.3.3 Les programmes nationaux de lutte contre le cancer  
Les 4 programmes nationaux forment un secteur de la LSC sous la direction d'un chef de pro-
gramme (mé decin). Chacun des programmes nationaux spé cifiques (cancer de la peau, du côlon, 
du sein, du poumon) a un chef qui a gé né ralement une formation en communication et/ou ma-
nagement. L'expé rience des chefs de programme dans le domaine de la santé  est limité e à  un 
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secteur particulierz, aucun n'a d'expé rience clinique, de santé  publiqueaa ou des connaissances 
particuliè res dans le domaine du cancer. Ils connaissent encore mal le terrain, notamment ce qui 
existe au niveau cantonal dans le domaine dont ils ont la chargebb. Les chefs de programmes sont 
chargé s de la mise en œ uvre concrè te de la straté gie dé veloppé e pour chaque programme, avec 
l'appui d'une commission d'experts (CE). 
A l'inté rieur des programmes sont ensuite dé finies des activité s spé cifiques - des projets. Ces 
projets peuvent ê tre dirigé s par le chef de programme ou mandaté s à  l'exté rieur. La LSC est en 
train de mettre au point un concept de mandat pour les projets. Ceux-ci devraient par la suite 
bé né ficier d'un accompagnement et de conseils par un groupe d'experts. 
Le dé veloppement des 4 programmes a suivi un scé nario commun - avec des variantes selon les 
cancers - : dé veloppement, par une commission d'experts (aussi appelé e groupe de travail dans 
les premiers documents) nommé e par le CD, d'un document de ré fé rence sur l'é tat des 
connaissances et sur les possibilité s d'intervention, é laboration d'un plan straté gique. En 
gé né ral, c'est à  ce stade qu'a é té  engagé  le chef du programme. Historiquement, les CE ont 
donc existé  avant la structure "programmes nationaux" telle qu'elle existe actuellement. On 
verra que cela a des consé quences sur les relations entre chef du programme et CE.  
Le CD a nommé  les pré sidents des commissions d'experts. Ensuite, le reste de la commission a 
é té  nommé  par le CD sur proposition du pré sident de la CE et des membres du CD. La compo-
sition des commissions d'experts doit en principe apporter une expertise dans chacun des do-
maines - pré vention, traitement, etc. - de la straté gie. Ce principe a é té  appliqué  de façon 
iné gale selon les CE. Dans le groupe cancer du sein, par exemple, la premiè re commission 
d'experts comprenait beaucoup de spé cialistes du domaine du dé pistage.  
Gé né ralement les professions mé dicales y sont fortement pré sentes. Les cliniciens sont plus for-
tement repré senté s que les experts des domaines de la santé  publique, du psychosocial et du 
suivi (Nachsorge).  
Pour maintenir, pour chaque cancer, une vision d'ensemble de tous les domaines touché s par la 
straté gie, une ré partition é quitable des spé cialité s est né cessaire. Elle garantit le maintien d'une 
vision globale et une poursuite de la ré flexion dans chaque domaine, mê me si la mise en œ uvre 
de projets dans les diffé rents domaines ne suit pas une é volution parallè le. Il se peut en effet que 
l'analyse des besoins ré vè le des besoins en recherche pré alable à  une phase d'intervention dans 
certains domaines alors que d'autres sont "mûrs" pour l'action. 
3.3.3.1 Rôle et fonction respectifs des chefs de programme et de la commission 
d'experts 
Il n'y a pas encore un consensus dé finitif et clair sur la ré partition des rôles entre chef de pro-
gramme et commission d'experts. Rien n'est dit à  ce sujet dans le concept directeur. Des docu-
                                                    
z  Soit dans le domaine vé té rinaire, des assurances, de la pharmacie ou de l'organisation de campagnes 
mé diatiques de pré vention sida/toxicomanie.  
aa  Un des chefs de programme fait actuellement une formation en santé  publique. 
bb  Il n'existe pas de document, par cancer, qui identifie - au niveau ré gional ou cantonal - les acteurs prin-
cipaux ou les activité s significatives qui entrent dans le champ d'action des diffé rents programmes, en 
particulier dans les domaines pré vention/promotion de la santé . 
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ments pré cisant les tâ ches des commissions et sous-groupes à  l'inté rieur des commissions sont 
en pré paration. Selon la plupart des interviewé s et les documents existants, la commission 
d'experts devrait avoir un rôle de conseil (dé finir ce qui important, proposer des priorité s 
d'action ou aider le chef de programme à  les dé finir, veiller à  ce que les mesures prises soient 
pertinentes du point de vue professionnel/scientifique et politiquecc) et de soutien. Le chef de 
programme serait chargé  de la planification opérationnelle et de la mise en œ uvre concrète 
d'actions aprè s que les priorité s ont é té  confirmé es par la LSC (notamment en rapport avec les 
possibilité s budgé taires) et approuvé es par le CD.  
En principe, dans chaque CE devraient ê tre formé s des sous-groupe par domaine chargé s de ré -
flé chir aux besoins en intervention dans le domaine et de proposer des actions. De tels sous-
groupes de travail fonctionnels existent dans les domaine peau et côlon, commencent dans la 
commission cancer du sein. 
La ré alité  est un peu diffé rente selon les programmes, en particulier du fait de leur histoire et de 
leur stade de dé veloppement. Examinons tout d'abord deux aspects particuliers des relations 
entre la CE et le chef de programme : la continuité  du processus et la ré partition des tâ ches. En 
fin de chapitre, est abordé e la question du fonctionnement des commissions d'experts. 
Continuité  
En principe, le plan straté gique dé veloppé  par les commissions d'experts, devrait ê tre prolongé  
par un exercice de dé finition des priorité s, compte tenu de l'impossibilité  de ré aliser en mê me 
temps tout ce qui est jugé  né cessaire. Devrait suivre un plan d'action, pré vu sur plusieurs 
anné es et une planification plus dé taillé e, annuelle, des actions à  dé velopperdd. Qu'en est-il dans 
chacun des cancers? 
• Dans le cas du cancer du sein, un plan straté gique dé taillé , basé  sur une analyse de la 
situation dans les diffé rents domaines a é té  dé veloppé  (fé vrier 97). Il comprend des buts 
et des objectifs chiffré s par domaine, une ré partition des responsabilité s (LSC et 
partenaires, niveau national et local, etc.). Il est plus dé taillé  pour le dé pistage puisque 
celui-ci a é té  la priorité  dans les premiè res anné es d'existence du programme. Aprè s le 
transfert des activité s concernant le dé pistage à  la Fondation suisse pour le dé pistage et le 
dé part de la premiè re responsable du programme, la commission a interrompu ses 
travaux. Elle a é té  remplacé e par une seconde commission (qui comprend quelques 
membres de la premiè re et une ré partition diffé rente de l'expertise) avec une autre 
pré sidente. La nouvelle commission et la nouvelle cheffe de programme n'ont pas 
(encore?) ré ellement endossé  les propositions du plan straté giqueee et ont refait une 
analyse de situation - non é crite - en fixant de nouvelles priorité sff. Il n'existe donc pas de 
ré elle continuité  de contenu dans ce programme. 
                                                    
cc  Voir par ex. Projet de mandat aux sous-goupes de travail cancer du sein. Document de travail de juin 
1999. Dans le mandat au groupe de travail peau (non daté  mais anté rieur à  1997), des compé tences de 
pré paration de budget et de calendrier pour le programme peau sont assigné es. 
dd  On en trouve certains é lé ments dans un document de travail "Mittelfristiges Arbeitsprogramm der 
SKL" 1999-2001 (non daté ). 
ee  Etat août 1999. 
ff  Par exemple la ré flexion sur le conseil gé né tique. 
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• Dans le cas du cancer de la peau, il existe une continuité  dans l'action (des interventions 
dans ce domaine de la part de la LSC ont existé  avant la cré ation formelle du 
programme). Le plan d'action date d'août 1998, des priorité s ont é té  dé finies (non é crites 
mais partagé es entre la commission et la responsable de programme) et une é bauche de 
planification jusqu'à  2003 produite. Notons que la responsable du programme connaissait 
dé jà  la LSCgg avant de prendre cette responsabilité  et que la composition de la 
commission est resté e assez stable. 
• Dans le cas du cancer du poumon, il existe aussi un dé ficit de continuité . La commission a 
cessé  son travail à  la suite, entre autres, de la dé mission de son pré sident. Le plan straté gi-
que date de 1998. Une nouvelle commission est en formation et la responsable du pro-
gramme est entré e en fonctions en 1998. Deux priorité s ont é té  retenues (campagne de 
dé saccoutumance et lobbying anti-tabac). Au niveau de la direction de programme, le plan 
straté gique est jusqu'à  pré sent perçu comme é tant essentiellement un catalogue à  usage 
externe (montrer aux partenaires dans quel cadre on se situe) et la vision du rôle de la 
commission essentiellement instrumentale (usage selon les besoins). Pré fé rence est 
donné e au travail avec des groupes d'accompagnement de projets comme il en existe un 
pour la campagne de dé saccoutumance "Milestone". 
• La situation du cancer du côlon est encore diffé rente : le plan straté gique est dans sa phase 
finale de ré daction et le chef du programme ré cemment nommé  est impliqué  dans ce pro-
cessus. Des priorité s à  court terme ont é té  dé finies, et un plan d'action correspondant est 
en train d'ê tre dé veloppé . Dans ce cas, le problè me de la continuité  ne se pose pas.  
Pour les 4 programmes, il n'y a donc pas eu d'é tape formelle (documenté e) de passage d'un do-
cument straté gique à  un vé ritable plan d'action portant sur l'ensemble des domaines où les prio-
rité s à  moyen terme (par exemple 5 ans) sont é tablies, des interventions identifié es, les tâ ches 
ré parties, les moyens né cessaires dé finis et le calendrier pré cisé . Dans la plupart des cas on a 
sauté  cette é tape et - au mieux - une é bauche de plan opé rationnel, qui ne porte pas sur tous les 
domaines, a é té  produite par le chef de programme.  
Cette é tape semble pourtant relever de la responsabilité  du groupe de travail, dans la continuité  
logique de l'é laboration du plan straté gique. On pense en particulier à  l'é tablissement de priori-
té s, à  l'identification des mesures à  prendre et de ceux qui peuvent les mener à  bien. La ré alisa-
tion se ferait en revanche sous la responsabilité , en tout cas la supervision, du chef de pro-
gramme. Cet exercice, pour ê tre ré aliste, demande un cadre budgé taire, au moins une 
fourchette budgé taire. Une ré actualisation / ré appropriation des plans straté giques et la 
formulation d'un plan de mise en œ uvre est donc né cessaire. 
Répartition des tâches entre le président de la commission d'experts  
et le chef de programme 
La ré partition des rôles telle qu'elle est exprimé e dans la majorité  des interviews et documents 
donne thé oriquement l'entiè reté  de la responsabilité  opé rationnelle au chef du programme. En 
ré alité , il existe actuellement une division des tâ ches opé rationnelles, de facto. Cette division 
des tâ ches suit la subdivision par domaines d'intervention. Pour tout ce concerne la promotion 
de la santé  et la pré vention primaire et, dans le cadre du cancer du poumon et de la peau, d'une 
                                                    
gg  Elle avait travaillé  dans le secteur psycho-social. 
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partie de la pré vention secondairehh, le chef de programme s'investit dans la ré alisation. A y 
regarder de plus prè s, l'essentiel de ses activité s est consacré  au dé veloppement de campagnes de 
sensibilisation et de pré vention. Les activité s dans les autres domaines sont dé lé gué es, de façon 
formelle ou informelle, au pré sident de la commission qui organise le travail des autres experts 
de la CE. Le chef de programme est informé  mais ne supervise pas : 
• dans le cas du cancer du sein, la ré organisation du travail aprè s la cré ation de la Fondation 
n'a pas encore vraiment permis la mise en route de nouveaux projets, à  l'exception d'un 
programme de ré habilitation par le mouvement pour les femmes opé ré es d'un cancer du 
sein, projet soumis de l'exté rieur pour financement par la LSC. Il est par ailleurs pré vu 
que la responsable du programme s'occupe d'une é ventuelle campagne nationale de 
sensibilisation au dé pistage, sans que les raisons d'un tel transfert de responsabilité s de la 
Fondation au programme apparaissent clairement; 
• dans le cas du cancer de la peau, la campagne de pré vention est organisé e par la cheffe de 
programme, les tâ ches dans le dé pistage sont partagé es et tout le travail concernant les 
guidelines, la sensibilisation et la formation des mé decins dé pend de la commission; 
• dans le cas du cancer du poumon, la campagne Milestone est organisé e par la cheffe de 
programme, qui ne s'occupe pas des activité s de lobbying; 
• en ce qui concerne le cancer du côlon, les activité s de promotion de la santé  seront entre-
prises par le chef de programme, l'é tude-pilote sur le dé pistage et les questions relatives 
aux guidelines dé pendant de la commission. 
Cette ré partition des tâ ches n'est pas é tonnante : d'une part, les grandes orientations dé finies 
par le CD privilé gient la promotion de la santé  et la pré vention, primaire ou secondaire selon 
les cancer, d'autre part les compé tences trè s limité es des chefs de programme dans le domaine 
de la santé  ne leur permettent pas d'assumer un rôle de leader, de superviseur, d'interlocuteur 
reconnu face aux spé cialistes du domaine mé dicalii. En d'autres termes, chacun fait ce qu'il sait 
faire mais il manque une responsabilité  opé rationnelle d'ensemble. Ce "parallé lisme" des 
responsabilité s opé rationnelles suivant la ré partition en domaines est aussi illustré  par le fait 
que les 4 pré sidents de commission siè gent au CD et rendent compte parfois de ce qui se passe 
dans leur programme, partageant(?) cette tâ che avec le responsable du secteur des programmes 
nationaux qui repré sente les programmes.  
Cette situation ne repré sente pas né cessairement un problè me dans cette premiè re phase de 
dé veloppement de la straté gie de lutte contre le cancer puisque les commissions assument - sans 
moyens - certaines tâ ches qu'elles ont envie ou sont d'accord d'entreprendre dans les domaines 
hors de l'expertise du chef de projet. Les experts ne sont pas payé s pour le temps qu'ils consa-
crent au programme et de ce fait n'ont pas non plus un cahier des charges trè s pré cis et contrai-
gnant. Dans le cadre d'un tel systè me de milice les attentes du PNLC face aux CE doivent ê tre 
                                                    
hh  La mise en place du dé pistage a disparu des fonction du chef de programme du cancer du sein depuis 
la cré ation de la Fondation pour le dé pistage. 
ii  La plupart des chefs de programme sont trè s explicites dans les interviews pour affirmer que ce n'est 
pas eux qui s'occupent des domaines dé pistage, traitement, psychosocial et suivi, mais il n'est pas cer-
tain qu'il y ait une dé lé gation explicite - sous forme de mandat - des tâ ches appartenant à  ces 
domaines de la straté gie. 
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ré alistes. Notons aussi que dans l'ensemble, la coopé ration est dé crite de part et d'autre comme 
bonne. Toutefois, si le programme national veut garder son unité  et se dé velopper dans l'ensem-
ble des domaines, cette question de la ré partition des rôles et responsabilité s devra ê tre abordé e.  
Fonctionnement des commissions d'experts 
A la fin de 1999, trois commissions sont en fonctions (sein, peau, côlon) et une est en voie de 
ré organisation aprè s une pé riode d'interruption (poumons). Il n'existe pas de rè gle dé finie de 
fonctionnement des commissions. Gé né ralement elles se ré unissent 3 à  4 fois par anné e. La plu-
part d'entre elles ont formé  des sous-groupes par domaine ré unissant en gé né ral les spé cialistes 
du domaine. Ces sous-groupes se ré unissent indé pendamment de la Commission.  
Ce mode de fonctionnement a eu jusqu'à  pré sent l'avantage de faire avancer la ré flexion par do-
maine et, parfois, de ré é quilibrer les forces dans le sens où par exemple, un sous-groupe 
"pré vention" pouvait s'affranchir de la pré é minence perçue des spé cialistes cliniciens. Il est un 
autre avantage de l'existence de sous-groupes : ils peuvent ê tre mandaté s pour des tâ ches spé cifi-
ques, pour l'instant surtout des tâ ches de ré flexion. Mais ils pourraient aussi se voir confier des 
tâ ches de mise en œ uvre. Cependant, dans ce cas, il faudrait considé rer les moyens à  
disposition.  
Pour l'instant, les commissions et les sous-groupes n'ont pas de ressources et la participation se 
fait sur une base volontaire. Cette situation peut entraîner un drainage de ressources des organi-
sations dont les membres participent aux sous-groupes ou des individus. L'investissement, en 
temps notamment, peut ê tre important et n'est pas dé frayé . Cette question n'est pas traité e ou-
vertement et a é té  soulevé e par des membres de commissions. Le fonctionnement en sous-
groupe a aussi un effet pervers - é galement rapporté  par certains membres de commissions - de 
perte de la vision d'ensemble du programme et d'absence de fonctionnement multidisciplinaire. 
Les programmes nationaux 
Points forts Problèmes (potentiels ou réels) 
Des actions d'envergure sont en cours Pas d'étape formelle (documentée) de passage d'un 
document stratégique à un véritable plan d'action 
portant sur l'ensemble des domaines (avec évaluation 
des besoins, priorités à moyen terme, identification 
des interventions, répartition des tâches, moyens 
nécessaires et calendrier). 
En principe la composition des commissions 
d'experts reflète la répartition par domaine 
Surreprésentation médicale (dans les domaines du 
diagnostic et traitement)  
Bonne expertise au sein des commissions Expertise des chefs de programme dans le domaine 
de la santé insuffisante pour exercer un leadership et 
une supervision de toutes les activités du programme. 
Division de facto des tâches opérationnelles entre 
chef de programme et commission d'experts selon 
les compétences 
Répartition des rôles entre chef de programme et 
commission d'experts pas claire  
Pour faire avancer les choses, des sous-groupes par 
domaine ont été créés dans plusieurs commissions 
Pas de budget pour les activités menées par les 
commissions et les sous-groupes. 
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Points forts Problèmes (potentiels ou réels) 
 Le fonctionnement par sous-groupe empêche parfois la communication entre les différents domaines et 
partant, l'interdisciplinarité. Il existe un risque de perte 
de vision d'ensemble. 
 Le rôle des sous-groupes n'est pas clair 
 
3.3.4 Collaboration entre le secteur programmes nationaux et les  
autres secteurs de la LSC 
Si l'on examine les liens horizontaux qui existent entre les secteurs "historiques" et le secteur des 
programmes nationaux on constate des interactions de diverses natures. 
Le secteur psychosocial est repré senté  dans : 
• La CE cancer du côlon par la cheffe du secteur, qui a la responsabilité  du sous-groupe 
"ré habilitation et accompagnement psychosocial". On attend de celle-ci qu'elle informe la 
commission sur ce qui existe sur le terrain, propose et planifie des activité s spé cifiques au 
cancer du côlon dans ce domaine (puisque le secteur psychosocial mè ne des activité s sou-
vent non spé cifiques à  un cancer particulierjj). Il est aussi planifié  que la ré flexion mené e 
dans le domaine psychosocial à  la LSC soit ré percuté e, via les membres de la commission, 
dans les socié té s de spé cialistes de façon à  mieux inté grer le psychosocial dans la 
ré habilitation.  
• La commission cancer de la peau (dans le groupe pré vention / promotion de la santé , 
comme responsable du sous-groupe). 
Le secteur psychosocial n'est pas repré senté  dans les commissions cancer du sein et cancer du 
poumon. L'information sur ce qui est pré vu dans ces programmes nationaux et des demandes de 
soutien dans le domaine psychosocial peuvent parvenir à  la responsable du secteur, soit par con-
tacts directs ponctuels de la part des responsables de chacun des programmes soit indirectement 
par le biais des ré unions hebdomadaires des chefs de secteurs. Mais rien n'est formalisé ; dans ces 
ré unions hebdomadaires, la gestion administrative prend une grande place et les discussions sur 
les programmes sont peu fré quentes.  
La responsable du secteur psychosocial participe aussi à  certaines rencontres, par exemple avec la 
FMH pour promouvoir l'inté gration des aspects psychosociaux dans le processus d'é laboration 
de guidelines. 
Le secteur information est repré senté  dans : 
• la commission cancer du sein par la responsable du secteur, 
• l'ancienne commission poumon par la chargé e des relations avec la presse.  
                                                    
jj  Par exemple un programme "communication skills pour le personnel soignant", un programme "lutte 
contre la douleur", etc. 
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Ce secteur assume à  la demande des tâ ches pour les programmes (communication avec la presse, 
é dition de brochures, etc.). Les é changes d'information peuvent avoir lieu, comme dans le cas 
du secteur psychosocial, à  plusieurs niveaux. 
La vision de la collaboration qui pré vaut actuellement à  la LSC est que les secteurs psychosocial 
et information repré sentent des secteurs de "services" de soutien ponctuel dans des domaines 
particuliers des programmes. Certains interlocuteurs estiment toutefois que l'expé rience et les 
ressources existantes sont insuffisamment mises à  profit par les programmes. 
Il y a peu de contacts entre le secteur des programmes nationaux et celui de la recherche. 
Les rè gles de fonctionnement au sein de la LSC ne sont donc pas encore bien dé finies et vont se 
clarifier avec l'expé rience (sur un mode learning by doing). Pour le moment, on peut parler 
d'une ré partition des tâ ches au cas par cas, avec un flux qui vient plutôt des chefs de programme 
et une position d'attente des responsables des autres secteurs.  
On pourrait penser que la ré partition des tâ ches dans le domaine psychosocial suit un axe gé né -
ral/spé cifique (les tâ ches qui concernent l'ensemble des cancers é tant initié es et assumé es par le 
secteur psychosocial et les tâ ches spé cifiques à  un cancer par le programme correspondant). 
C'est probablement vers cela qu'on se dirige mais ce n'est pas toujours le cas. Par exemple, aprè s 
discussions entre les personnes concerné es, une action du programme cancer du côlon dans le 
domaine de la ré habilitation des personnes ayant une colostomie est dirigé e par le domaine 
psychosocial. En revanche, le programme-pilote de ré habilitation par le sport des femmes ayant 
eu un cancer du sein sera mené  au sein du programme cancer du sein.  
La question du dépistage pose aussi un problè me de coopé ration entre instances, dé passant le 
cadre de la LSC. D'une part, il existe une Fondation suisse pour le dé pistage dont on peut penser 
qu'elle devrait - au moins à  terme - prendre en charge la ré flexion sur le dé pistage, d'autre part, 
dans deux programmes, des travaux pré paratoires sur le dé pistage ont é té  lancé s. Dans le pro-
gramme cancer du côlon une é tude de faisabilité  et d'acceptabilité  de plusieurs mé thodes de dé -
pistage a é té  pré vue. Le protocole pré senté  à  la Commission de recherche de la LSC n'a pas 
é té  accepté  et devra ê tre remanié  (pertinence et/ou qualité  insuffisantes?). Dans le programme 
cancer de la peau, une action pilote a é té  lancé e sans pré paration suffisante et sans qu'une 
é valuation pertinente soit mise en place.  
Il semble donc qu'il n'y ait pas une ré flexion coordonné e sur la question du dé pistage, qui 
tienne compte notamment des expé riences faites à  l'é tranger dans ce domaine, et que l'expertise 
dans ce domaine soit encore insuffisante au sein du PNLC. 
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Collaboration entre secteurs de la LSC 
Points forts Problèmes (réels ou potentiels) 
Beaucoup d'expérience dans les secteurs 
psychosocial et information 
Utilisation insuffisante des capacités existantes de la 
LSC par les programmes  
 Mode de fonctionnement encore peu défini entre les 
programmes et les autres secteurs  
 Il n'existe actuellement pas de vision d'ensemble de 
la question du dépistage  
 
3.3.5 Collaboration entre les différents programmes spécifiques  
Les chefs des programmes ont une ré union par semaine, principalement consacré e à  l’é change 
d’information et au dé veloppement d’une ré flexion commune sur l’organisation et le fonction-
nement des programmes. Ainsi, des instruments de gestion communs (instruments de monito-
ring, dé finition de cahiers des charges des groupes de projet, contrats-types, etc.) sont en dé ve-
loppement et un effort d’harmonisation dans les dé finitions des tâ ches est en cours. Des retraites 
de ré flexion ont é té  organisé es. 
La ré flexion commune sur le contenu de la straté gie et sur la "maniè re de fairekk" est en 
revanche insuffisamment dé veloppé e et surtout peu institutionnalisé e, de l’avis mê me des 
collaborateurs. De mê me, les domaines de convergence où il existe une possibilité  d’é change 
d’expé rience ou d’action commune sont peu exploité s. Il existe bien des collaborations ad hoc 
de cas en cas, ou des appuis ponctuels demandé s à  un collè gue pour profiter de son expé rience. 
Certains chefs de programme ont parfois l'impression de "ré inventer la roue". Pourtant ils 
interviennent pratiquement tous principalement dans le domaine de la pré vention/promotion 
de la santé , avec des straté gies semblables. La conscience de l'inté rê t de s'allier pour des actions 
communes (exercice, empowerment, par exemple) commence à  se faire jour.  
De plus, les chefs sont tous confronté s à  des questions communes : collaboration avec les com-
missions d'experts, avec des institutions exté rieures, dé lé gation "obligatoire" de l'action dans le 
domaines qui é chappent à  leurs compé tences (dé pistage, guidelines, en partie psychosocial), su-
pervision des mandats externes.  
Tous soulignent le manque de temps et de ressources pour amé liorer la collaboration horizon-
tale, leur fort engagement dans le programme, l'accaparement par les tâ ches spé cifiques au pro-
gramme. Une ré orientation vers plus de ré flexion, de formation commune est né cessaire pour 
é viter des duplications et dé velopper une culture commune.  
                                                    
kk  Par exemple, faire un plan de campagne, choisir une agence, former un groupe d'accompagnement. 
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Collaboration 
Points forts Problèmes (réels ou potentiels) 
Fort engagement dans l'action  Centrage sur les programmes, moins sur les 
domaines communs 
Effort d'harmonisation de la gestion Partage d'expérience insuffisant 
 Apprentissage commun insuffisant 
 
3.4 LES LIENS ENTRE LE PROGRAMME NATIONAL ET LES PARTENAIRES 
EXTERIEURS  
3.4.1 Généralités 
C'est peu dire que le programme n'intervient pas dans un champ vierge. Dans la plupart des 
domaines, il ne peut ni ne doit intervenir seul, dans beaucoup de domaines il n'agit pas directe-
ment sur le terrain. Incitation, coopé ration et coordination sont donc des mots clefs de son in-
tervention. Son efficacité , sa cré dibilité  et sa pé rennité  dé pendent donc fortement de ses 
capacité s à  maîtriser ces divers types de fonctionnement. 
Dans le domaine de la prévention / promotion de la santé , coordination et cré ation 
d'alliances sont particuliè rement importantes. Des expé riences ont é té  faites ou se dé veloppent. 
Avec la Fondation 19, qui ne participe pas pour l'instant au financement du PNLC, des con-
tacts formels se mettent en place; il est projeté  un accord de collaboration sous forme d'une 
convention gé né rale. Cet accord identifiera des critè resll sur la base desquels la Fondation et le 
Programme pourront collaborer avec un engagement financier de la Fondation (par exemple une 
action sur le thè me de l'empowerment). Ce concept d'alliance qui peut concerner plusieurs pro-
grammes a é té  pré alablement discuté  au niveau du CD (où la Fondation est pré sente) et les dis-
cussions plus concrè tes sont maintenant engagé es à  l'initiative de la LSC au niveau du chef des 
programmes.  
D'autres alliances "gé né riques" sont envisagé es, par exemple avec l'association des pharmaciens.  
Avec les partenaires dans le domaine du tabac, l'expé rience est moins heureuse, mê me si des 
dé cisions importantes ont é té  prises comme la cré ation entre plusieurs partenairesmm d'un poste 
de lobbyiste sur les questions tabacnn. Le CD a clairement identifié  la né cessité  de la collabora-
tion vue l'existence de plusieurs partenaires "forts" à  des titres diffé rents (OFSP, Commission 
fé dé rale sur le tabac, AT, LSC, etc.) qui souhaitent continuer à  se profiler en tant qu'institution 
                                                    
ll  Notamment que l'action entre dans le champ strict de la promotion de la santé . 
mm  LSC, Fondation 19, ISPA, Ligue pulmonaire. 
nn  Mis au concours. 
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ou organisation. Le CD n'a toutefois pas encore ré ussi à  dé finir en son sein une straté gie claire. 
Si un rôle de coordination de la LSC est clairement souhaité  par le CD, la question du 
leadership n'est pas ré solue et les diffé rents partenaires ont de la peine à  s'accorder sur le 
terrain. La gestion concrè te de ces liens se fait à  l'inté rieur du programme poumon - 
notamment par la participation de plusieurs partenaires dans la Commission d'experts - et à  
l'exté rieur par des contacts à  un niveau plus é levé . Dans une situation si impré gné e de la 
"marque" de plusieurs partenaires, ce niveau de coordination est peut ê tre encore trop "bas" et 
devrait peut-ê tre ê tre davantage soutenu et "relayé " par le CD. Le niveau de gestion de la 
collaboration pourrait probablement aussi bé né ficier d'une approche plus interinstitutionnelle 
à  un plus haut niveau.  
Dans le domaine du traitement, le mode de fonctionnement est diffé rent et l'action plus 
indirecte. 
Avec la FMH, c'est une collaboration sous forme d'incitation-dé lé gation qui est annoncé e. Des 
contacts ont eu lieu entre la LSC (au niveau secteurs programmes nationaux et psychosocial) et 
la FMH pour discuter des procé dures pour l'é laboration de guidelines et pour promouvoir l'in-
té gration des aspects psychosociaux dans les "guidelines" de traitement et de suivi. Des contacts 
entre LSC et FMHoo portant sur l'é laboration de guidelines dans plusieurs domaines du traite-
ment du cancer du sein avaient dé jà  eu lieu il y quelques anné es. Il avait é té  recommandé  à  la 
LSC de s'inspirer des expé riences et du travail dé jà  ré alisé s dans des pays voisins pour é viter la 
ré pé tition des efforts. Au-delà  de ces contacts é pisodiques, et sur un point essentiel, c'est à  dire 
le rôle concret de la FMH dans le dé veloppement de la straté gie (notamment dans le dé veloppe-
ment de "guidelines" par les socié té s de spé cialistes), il n'y a pas d'accord formel entre LSC et 
FMH. Il n'existe pas non plus d'engagement ferme de la FMH à  promouvoir ce processus, ni de 
dé finition des moyens pour y parvenir ou des moyens de contrôle sur ce processus. On peut 
apparenter cela à  une situation de dé lé gation implicite (au niveau du programme chacun estime 
que "c'est l'affaire de la FMH et des Commission d'experts dans chaque programme"). Cette 
question gé né rale a é té  peu abordé e dans les ré unions du CD ré cemmentpp et il n'existe pas ac-
tuellement de contacts ré guliers entre le programme et la "Task Force guidelines" de la FMH. 
Avec l'OFAS qui participe en observateur au CD, la collaboration-é change d'information est 
plus problé matique et paraît fonctionner à  sens unique. Ainsi, Le CD semble avoir é té  totale-
ment pris de court par la nouvelle ordonnance sur la garantie de la qualité  des programmes de 
dé pistage du cancer du sein ré alisé  par mammographieqq. 
Les liens horizontaux avec les partenaires nationaux ont souvent lieu à  plusieurs niveaux, parfois 
simultané ment. Par exemple il en existe dans les commissions d'experts, dans des ré unions ad 
hoc au niveau des directions des institutions, ou informellement dans le CD. Parfois cette multi-
plicité  des niveaux de contact semble bien gé ré e, d'autre fois moins, probablement en raison 
d'un manque de transmission de l'information et de discussion à  l'inté rieur des organisations.  
Dans les chapitres suivants est dé crite de façon plus dé taillé e la participation au PNLC de 
certaines grandes institutions à  vocation gé né raliste, c'est à  dire couvrant plusieurs domaines. 
                                                    
oo  Avec la "Task Force Guidelines" de la FMH. 
pp  Elle n'apparaît pas dans les PV du CD en notre possession (de fin 97 à  août 99).  
qq  Du 23.6.99. 
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3.4.2 Office fédéral de la santé publique  
Le programme national est une entreprise conjointe de l'OFSP et de la LSC (co-parrainage du 
programme). L'OFSP assure notamment l'ancrage politique au niveau national. Des repré sen-
tants de L'OFSP participent au CD, ils y assument entre autres la pré sidence et le secré tariat. 
Des repré sentants de l'OFSP siè gent dans trois des commissions d'experts (pas de repré sentant 
de l'OFSP dans la CE du cancer du sein). Au sein de l'OFSP, toutes ces personnes forment un 
petit groupe informel qui se ré unit quelques fois par anné e, surtout pour faire circuler 
l'information et assurer une cohé rence dans le travail. En revanche, la part de discussion sur le 
fond (le rôle de l'OFSP dans la straté gie, la ré flexion sur les orientations) reste peu importante.  
L'utilisation des compé tences de l'OFSP et sa disponibilité  à  assumer des tâ ches concrè tes - en 
particulier dans le domaine de la pré vention - sont iné gales selon les commissions. Il en va de 
mê me pour la coordination entre les actions des programmes et les actions de l'OFSP dans les 
domaines où des actions existent de part et d'autre. L'intensité  de la collaboration dé pend beau-
coup de la demande des chefs de programmes, moins de l'offre de l'OFSP. 
La question du sponsoring est signalé e comme une source de problè me potentiels, dans la 
mesure où l'OFSP et la LSC n'ont pas les mê mes obligations lé gales dans le domaine. 
Le financement direct du programme par l'OFSP est trè s ré duit en l'absence de base lé gale (il y 
a des contributions financiè res à  la LSC dans le domaine de la collaboration internationale avec 
l'OMS et dans le domaine de la recherche, mais ceci ne concerne pas le PNLC). L'OFSP finance 
l'é valuation globale du programme. 
3.4.3 Les organismes de recherche 
La recherche fondamentale et la recherche appliqué e dans le domaine du cancer sont fortement 
repré senté es au sein du CD (5 personnes). Cette implication de la recherche dans la direction 
straté gique du programme est importante dans la mesure où elle permet un aspect ré ellement 
visionnaire sur les progrè s qui peuvent ê tre attendus à  long terme - notamment dans le domaine 
du traitement mais aussi du dé pistage. Cette participation devrait aussi permettre d'apporter au 
sein du CD la connaissance de "l'é tat de l'art" dans les diffé rents domaines et des expé riences 
faites au niveau international.  
L'autre apport potentiel important des repré sentants des organismes de recherche est le regard 
critique sur le besoin en recherche à  l'inté rieur du programme. Dans l'autre sens, ces repré sen-
tants peuvent relayer au sein de leurs propres institutions les questions de recherche issues du 
programme, de façon à  stimuler des recherches pertinentes pour le programme, surtout dans le 
domaine de la recherche appliqué e (par exemple la recherche d'intervention). Ces repré sentants 
pourraient aussi sensibiliser les organes financeurs de recherche dans le domaine du cancer à  l'in-
té rê t de financer ce type de recherche. 
L'examen des PVs montre toutefois que les repré sentants de la recherche interviennent encore 
relativement peu lors des sé ances du CD et nous n'avons pas de moyen d'estimer leur rôle de 
relais dans leurs institutions.  
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3.4.4 Les ligues et autres partenaires locaux pour l'action 
Les ligues cantonales ou ré gionales ainsi que les organismes actifs dans le domaine du cancer sont 
les partenaires de la Ligue suisse sur le terrain. La plupart d'entre eux possè dent une longue his-
toire et ont acquis une lé gitimité  à  l'é chelon de leur espace gé ographique de ré fé rence. Ils sont 
soucieux de conserver leur autonomie (objectifs, allocations de ressources). Ils considè rent la 
Ligue suisse plutôt comme une source de documentation et de formation plutôt que comme un 
organe faîtier fé dé rant leurs politiques.  
Chaque ligue possè de sa propre organisation. Certaines disposent de moyens humains et finan-
ciers importants : spé cialistes ré tribué s, ré seau de bé né voles, budgets annuels de plusieurs mil-
lions de francs. D'autres ont une structure nettement plus embryonnaire et n'emploient à  la 
limite qu'un collaborateur ré tribué , parfois polyvalent, assisté  de quelques bé né voles ou 
intervenants é ventuellement payé s à  la prestation. Les organes directeurs (comité s) des ligues 
cantonales ou ré gionales sont gé né ralement formé s de personnes provenant de divers horizons 
professionnels. Le corps mé dical y est systé matiquement repré senté , toutefois en proportion 
variable.  
Les prestations offertes sont directement fonction des moyens humains et maté riels à  disposi-
tion. Historiquement, les ligues cantonales et ré gionales se sont d'abord consacré es au soutien 
psychosocial et financier des personnes atteintes de cancer. Cette activité  "de base" n'est pas re-
mise en cause. Elle est en quelque sorte fondatrice de l’identité  des ligues. Lorsqu'elle se fait jour, 
la discussion porte essentiellement sur le partage des ressources entre recherche biomé dicale et 
pré vention. Les mé decins membres des organes directeurs des ligues tendent plutôt à  privilé gier 
la premiè re au dé triment de la seconde. Certains collaborateurs voient dans la mise en œ uvre de 
programmes nationaux la possibilité  d’acqué rir une "expertise", voire de trouver un allié  exté -
rieur (la Ligue suisse) pouvant renforcer leur position et leurs revendications dans leur propre 
environnement, notamment en faveur d’un renforcement des activité s de pré vention. 
Plusieurs organes agissant à  l'é chelon cantonal ont dé veloppé  des programmes ambitieux qui 
font d'eux de vé ritables experts - tout au moins à  l'é chelon national. A cet é gard, on mention-
nera tout particuliè rement les activité s de pré vention du CIPRET (Genè ve) ainsi que le 
dé pistage du cancer du sein dans le canton de Vaud. Ces compé tences sont gé né ralement bien 
reconnues et des collaborations s'instaurent par dessus les frontiè res cantonales pour assurer 
l'extension de ces interventions. Le caractè re non hié rarchique de cette collaboration est 
mentionné  comme un critè re de succè s. 
Comme indiqué  plus haut, les ligues cantonales et ré gionales perçoivent avant tout la Ligue 
suisse comme une instance d'é laboration et de mise à  disposition d'outils (essentiellement de la 
documentation et des cours) utilisables dans leur propre activité . S’agissant de la straté gie natio-
nale, elles é valuent positivement l’impulsion qui sera donné e, à  travers elle, à  la pré vention.  
Les ligues cantonales ou ré gionales sont insuffisamment au courant de l'existence d'une straté gie 
nationale, et cela en dé pit du fait qu’une rencontre a eu lieu, sur ce thè me, entre le Comité  
directeur du programme national et les pré sidents des liguesrr. Elles en ont souvent "entendu 
parler" à  l'occasion de rencontres/colloques ou en ont pris connaissance dans des bulletins 
d'information et autres documents. Certains responsables ré gionaux ne sont pas en mesure 
d'é numé rer la totalité  des cibles de cette straté gie nationale (quatre types de cancers), de 
                                                    
rr  En fé vrier 1998. 
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pré ciser dans quels domaines l'intervention va se dé ployer (promotion de la santé , pré vention, 
dé pistage, diagnostic, traitement et soutien psychosocial) ou de dé crire l'organisation mise en 
place et le rôle assigné  aux diffé rents partenaires. Enfin, le calendrier de la mise en œ uvre n’est 
pas connu. 
Face à  ce dé ficit d'information, les ligues cantonales ou ré gionales ne ré agissent pas forcé ment 
par des critiques. Dans une certaine mesure, elles estiment lé gitime que la Ligue suisse se pré oc-
cupe de renouveler les outils qu'elle met à  leur disposition et que cette dé marche se dé roule de 
maniè re centralisé e. Ce d’autant plus qu’elles ne disposeraient pas elles-mê mes des moyens pour 
poursuivre ces dé marches de maniè re autonome. Leurs pré occupations se concentrent sur la 
qualité  de ce maté riel qu'elles espè rent bien adapté  aux contraintes du terrain (qualité  de la tra-
duction, prise en compte des dimensions "culturelles" ré gionales, etc.). A cet é gard, elles mé na-
gent moins leurs critiques au sujet de ce que propose la Ligue suisse (traductions parfois mal-
adroites, actions de pré vention - intervention dans les piscines par exemple - ne tenant pas 
compte des valeurs de la population, mê me à  l’inté rieur d’une seule ré gion linguistique). En ou-
tre, plusieurs personnes interrogé es se posent des questions à  propos de l’efficacité  en termes de 
pré vention de brochures, dont elles critiquent par ailleurs le manque d’homogé né ité  de la pré -
sentation. 
Quelques responsables se montrent cependant beaucoup plus critiques à  l'é gard de la dé marche 
suivie par la Ligue suisse. Ils lui reprochent notamment d'avoir fait fi de l'expertise de certains 
partenaires cantonaux et de vouloir "ré inventer la roue". La né cessité  pour chaque institution 
de lé gitimer son existence et le bien-fondé  des ressources qui lui sont alloué es sont notamment 
é voqué es pour expliquer les conflits de leadership et la quasi impossibilité  de constituer des 
alliances efficaces contre la maladie ("chacun pour soi!"). 
De maniè re beaucoup plus gé né rale, la Ligue suisse est vé cue comme un organe qui é prouve de 
la difficulté  à  fonctionner sur le mode participatif et qui ne se pré occupe pas assez des besoins et 
des ré alité s "du terrain". Cet apport insuffisant de "la base" l'empê che de proposer des actions 
judicieusement articulé es aux moyens et aux politiques des ligues cantonales et ré gionales. Elle 
dé bouche é galement sur des initiatives caracté risé es par un certain manque de coordination 
(actions locales de pré vention organisé es par la Ligue suisse sans information pré alable des 
instances cantonales - ou avec une information trop tardive pour permettre une collaboration 
efficace). 
Vue de la pé riphé rie, la straté gie nationale apparaît comme une dé marche "top-down", un peu 
à  l’image d’un "libre service" où chaque partenaire local choisira ce qui lui semble à  la fois 
inté ressant et inté grable compte tenu de ses propres priorité s et de ses moyens (humains et 
financiers). Diverses craintes sont toutefois manifesté es dans l'hypothè se où cette straté gie 
nationale devait avoir un caractè re plus impliquant pour la pé riphé rie : les ligues cantonales ou 
ré gionales redoutent de devoir participer financiè rement à  des actions bouleversant leurs 
propres programmes et à  la dé finition desquelles elles n'auront pas é té  associé es; elles craignent 
en outre ne pas avoir les moyens de mettre en œ uvre ce qui aura é té  é laboré  en dehors d'elles. 
Globalement, la straté gie nationale de lutte contre le cancer paraît encore dé pourvue d’un an-
crage suffisant à  la pé riphé rie. L'absence de participation des ligues cantonales et ré gionales à  
son é laboration et une autonomie fortement revendiqué e expliquent dans une large mesure ce 
manque d'adhé sion qui repré sente un risque majeur d'é chec dans la mesure où l'on voit mal la 
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Ligue suisse atteindre ses objectifs sans recourir à  une é troite collaboration de la part du ré seau 
des ligues cantonales et ré gionales. 
Lorsqu'on examine, à  l'inté rieur de la LSC, les relations avec les partenaires cantonaux, on dis-
tingue clairement deux "cultures" au sein de l'organisation. Dans les secteurs traditionnels de la 
LSC (information et en particulier psychosocial), la collaboration avec les partenaires s'effectue 
le plus souvent sur le mode "bottom-up". Les partenaires locaux sont gé né ralement impliqué s 
dans la pré paration de nouveaux projets, participent aux expé riences-pilotes, etc. Ceci facilite 
ensuite la diffusion des programmes dans d'autres cantons. Dans les programmes nationaux, c'est 
pour l'instant - et cela confirme les appré ciations de la pé riphé rie - une vision "top-down" qui 
pré vaut. D'ailleurs, les ligues sont peu mentionné es comme partenaires par les chefs de pro-
gramme ou apparaissent "en fin de liste" des partenaires. Les programmes proposent des 
activité s dé jà  pré paré es aux ligues locales qui choisissent ou non de s'y associer.  
Les liens entre le PNLC et les partenaires  
Points forts Problèmes (réels ou potentiels) 
Il existe des liens avec les partenaires à plusieurs 
niveaux (CD, direction des programmes, 
programmes) 
Soutien encore insuffisant du CD pour résoudre les 
problèmes de collaboration entre partenaires sur le 
terrain. Engagement encore insuffisant des 
organisations partenaires dans les activités du 
PNLC. 
Dans les domaines de la prévention/promotion de la 
santé, une stratégie d'alliance se met en place 
La collaboration avec l'OFAS n'est pas satisfaisante 
La FMH et les sociétés de spécialistes sont identifiés 
comme des partenaires importants dans le domaine 
du traitement, sur un mode d'incitation/délégation 
Le mode de collaboration avec la FMH n'est pas 
encore formalisé 
L'OFSP apporte un soutien - qui pourrait toutefois 
être intensifié - à tous les niveaux du programme 
La réflexion d'ensemble au sein de l'OFSP pourrait 
être intensifiée 
La recherche est bien représentée au niveau du CD 
et a un rôle potentiellement important à jouer 
Les questions de recherche sont insuffisamment 
traitées à tous les niveaux du programme 
Avec les Ligues cantonales, le programme dispose 
d'un réseau fourni de partenaires locaux  
Le programme implique peu les partenaires locaux 





4 CONCLUSIONS ET RECOMMANDATIONS  
4.1 STRATEGIE 
Conclusions Recommandations 
 Dans le cadre de l'organisation du systè me 
de santé  sur le mode fé dé raliste, il est cohé -
rent de concevoir un programme national 
de lutte contre le cancer qui dé marre avec la 
formulation d'une straté gie globale suivie 
d'une mise en œ uvre graduelle.  
 Une analyse du contexte dans lequel la stra-
té gie s'insè re est né cessaire.  
 Si on choisit une implantation graduelle il 
importe d'avoir une vision à  long terme 
mieux dé veloppé e qui tienne compte du 
contexte, en particulier de ce qui existe au 
plan local.            
On entend par contexte : le dé veloppement 
d'Oncosuisse, le devenir des registres et de la 
Fondation de dé pistage, de mê me que l'exis-
tence de multiples partenaires nationaux et 
cantonaux 
 En mê me temps il est né cessaire de 
dé velopper des buts à  moyen terme et de 
proposer des moyens pour les atteindre 
 Le concept directeur a l'avantage d'ê tre glo-
bal et d'inciter à  une ré flexion d'ensemble 
sur chaque cancer. Cependant, pour l'ins-
tant, cette ré flexion d'ensemble n'existe pas 
au niveau de la mise en œ uvre. 
Il manque pour l'ensemble de la straté gie et 
pour les programmes un document de mise 
en œ uvre (un vé ritable plan d'action), por-
tant sur l'ensemble des domaines. 
  
 Le CD doit é laborer un document complé -
mentaire au concept directeur. Ce docu-
ment devrait contenir 
 une appré ciation de la situation exis-
tante qui tienne compte des autres ac-
teurs 
 une analyse des lacunes 
 des priorité s à  moyen terme avec des 
buts intermé diaires et des é tapes pour 
y parvenir 
 l'identification de la maniè re de mettre 
en œ uvre la straté gie 
 une ré partition des tâ ches 
 les ressources né cessaires 
 un calendrier 
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4.2 STRUCTURE SOUTENANT LE PROGRAMME NATIONAL DE LUTTE  
CONTRE LE CANCER 
Conclusions Recommandations 
 Le choix d'une structure verticale par 
cancer favorise potentiellement la ré flexion 
globale, l'inté gration des diffé rents 
domaines et la multidisciplinarité . 
 En revanche un tel choix rend plus difficile 
la ré flexion transversale (par domaine). Il 
peut mener à  des duplications dans la ré -
flexion et l'intervention. On observe 
d'ailleurs des dysfonctionnements dus à  la 
coexistence d'une structure horizontale et 
verticale au sein de la LSC et du 
programme.  
 Deux scénarios d'ensemble devraient 
être considérés, tous deux matriciels (à 
deux entrées possibles). 
Î Si on dé sire garder un concept vertical 
par cancer, pour garantir la vision glo-
bale et en mê me temps é viter les 
duplications, il faudrait envisager un 
"lieu de ré flexion" par domaine 
(promotion de la santé /pré vention, 
dé pistage/diagnostic, traitement, aspects 
psychosociaux). Ceci favoriserait la 
ré flexion transversale.  
Cette fonction pourrait ê tre assumé e par 
des sous-groupes regroupant des spé cialistes 
du CD, des commissions ou d'autres sec-
teurs de la LSC. Actuellement une 
ré flexion horizontale sur le dé pistage, la 
pré vention /promotion de la santé  ou le 
dé veloppement de guidelines est 
particuliè rement indiqué e. 
Î Si on privilé gie la ré flexion horizontale, 
il s'agirait de dé construire la structure en 
la ré organisant par domaines. 
On pourrait par exemple imaginer un 
secteur pré vention/promotion de la 
santé ss, un secteur dé pistage repré senté  
par la Fondationtt, un secteur diagnostic 
et traitement à  cré er, le secteur 
psychosocial existant, un secteur 
recherche spé cifique PNLC, à  cré er). 
Une telle structure permettrait 
d'inté grer facilement de nouveaux 
cancers, sans né cessairement pré voir une 
intervention dans tous les domaines, 
mais risquerait de faire perdre la vision 
globale par cancer. 
                                                    
ss  Avec les 4 chefs de programme existants. 
tt  En renforçant les compé tences. 
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 Il existe une insé curité  budgé taire lié e à  
une forte dé pendance des fonds exté rieurs. 
 Une clarification du montage budgé taire 
est né cessaire. 
Conclusions Recommandations 
 La structure du financement manque de 
transparence. 
 Les mé canismes de planification budgé taire 
ne sont pas clairement é tablis. 
 Actuellement, le programme est sous-doté  
(en moyens financiers et en personnel) pour 
dé velopper ré ellement une straté gie avec 
des contenus dans tous les domaines. A l'ex-
ception de l'OFSP qui contribue trè s modes-
tement au programme, les institutions exté -
rieures à  la LSC repré sentées dans le Comité  




 Il faudrait instaurer des mé canismes clairs 
de planification budgé taire (à  court et à  
moyen terme), avec enveloppe gé né rale, 
clef de ré partition entre programmes, clef 
de ré partition par domaine et entre 
activité s sponsorisé es et sur fonds propres. 
 La pé rennité  (et l'extension) du 
programme doit ê tre assuré e par une 
planification budgé taire à  long terme. 
 Lorsqu'il s'agit de rechercher des sponsors 
pour des activité s spé cifiques, les chefs de 
programme pourraient ê tre soutenu par un 
responsable gé né ral (administratif) du 
sponsoring en leur laissant les tâ ches 
relatives à  l'organisation de la 
collaboration avec le sponsor (contenu). 
 Une consolidation du PNLC est né cessaire 
avant de l'é largir à  de nouveaux cancers. 
 Le programme doit faire la preuve qu'il 
peut maîtriser tous les domaines 
d'intervention avant de s'é largir à  de 
nouveaux cancers. 
4.3 ROLE ET FONCTIONNEMENT DES DIFFERENTS ORGANES DU  
PROGRAMME NATIONAL 
Conclusions Recommandations 
 Les rôles des diverses instances et les ni-
veaux auxquels les dé cisions sont prises ne 
sont pas toujours clairs. 
 Clarifier les pouvoirs dé cisionnels (quel 
type de dé cision doit ê tre prise à  quel 
niveau). 
 Des priorité s d'intervention ne sont pas 
systé matiquement é tablies. 
 Clarifier qui dé cide des priorité s 
straté giques (ce devrait ê tre le CD) et 
opé rationnelles par cancer : 
Î une dé cision pour les priorité s opé rationnel-
les au sein de la LSC à la direction du pro-
gramme favoriserait la discussion horizontale 
entre les responsables de programmes; 
Î une proposition dans les commissions d'ex-
perts favoriserait - si leur composition est 
é quilibré e - la cohé sion de la ré flexion en 
tenant compte des diffé rents domaines. 
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Conclusions Recommandations 
Le Comité  directeur  
 Le CD a é volué  de maniè re positive depuis 
sa cré ation; aprè s son é largissement, les 
principaux acteurs y sont maintenant repré -
senté s. Cette composition é largie facilite 
l'é tablissement de consensus nationaux. 
Force principale potentielle : "policy ma-
king" et "policy development". 
 Cette composition é largie a plusieurs poten-
tialité s : 
Î Peut reflé ter les besoins, 
Î Permet un engagement des institutions,  
Î Permet une ré percussion au sein des ins-
titutions membres.  
 Peut renforcer la LSC dans son action. 
 Inclure des repré sentants des patients et du 
domaine psychosocial. 
 Lorsque une organisation/institution est 
repré senté e par 2 personnes, veiller à  ce 
qu'il y ait une personne dirigeante et une 
personne trè s proche de l'implantation 
dans le secteur clef de l'institution, pour 
favoriser la ré percussion des dé cisions. 
 Le CD ré partit des tâ ches ponctuelles à  ses 
diffé rents membres, mais on ne peut parler 
de dé lé gation formelle de tâ ches gé né rales 
à  des organisations ou institutions qui y 
sont repré senté es (par ex. dé lé gation à  la 
FMH de la supervision de la gestion du 
problè me des guidelines). 
 Discuter au sein du CD de ce à  quoi les ins-
titutions s'engagent : clarifier quand il 
s'agir d'une repré sentation formelle et ce 
qu'on attend de l'institution repré senté e.  
 Si de vé ritables mandats à  des institutions 
sont formulé s, ils devraient, si né cessaire, 
pouvoir ê tre accompagné s d'une 
enveloppe budgé taire mais ils pourraient 
aussi engager les ressources - en personnel, 
en compé tence, financiè res, etc. - des 
organisations membres du CD. 
 Des efforts dans le sens d'une approche 
transversale des problè mes (inter -institu-
tions/organisations) ont é té  entrepris au ni-
veau du CD (ex : mouvement, nutrition). 
 Lorsque un effort consé quent de coordina-
tion /coopé ration doit ê tre entrepris, le 
CD devrait en discuter, pré parer le terrain 
et prendre des mesures pour faire avancer 
le dossier (par ex. tabac). 
 Les discussions straté giques fré quentes au 
dé but de l'existence du CD, ont passé  au se-
cond plan. 
 Reprendre la discussion sur l'avenir. 
 Faire des sé ances thé matiques, pré cé dé es 
d'une information approfondie. 
 Beaucoup de bonnes dé cisions ont é té  
prises, mais le suivi est insuffisant, de mê me 
que la ré percussion dans les organisations/ 
institutions repré senté es. 
 Il n'existe pas de pas de ré elle supervision. 
 Une meilleure circulation de l'information 
est né cessaire entre les membres du CD et 
les organisations/ institutions qu'ils repré -
sentent. 
 Le suivi des dé cisions prises doit ê tre 
amé lioré . 
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Conclusions Recommandations 
La LSC et les programmes nationaux  
 Le fait qu'une seule organisation nationale (la 
LSC) soit chargée de la mise en œ uvre et de 
la coordination du programme national est 
un acquis important. Cela en renforce la 
cohérence et de visibilité . 
 La LSC intervient dans un champ occupé  par 
de nombreux partenaires ayant des inté rê ts 
diffé rents. Elle jouit de ce fait d'une 
légitimité  politique et institutionnelle 
modérée. Elle est cependant la seule à  
pouvoir faire valoir une pré tention 
d'universalité  dans le domaine du cancer, une 
légitimité  "de contenu". 
 La capacité  de la LSC à  faire des alliances, à  
travailler en ré seau, à  dé léguer certains as-
pects de l'intervention à  des partenaires 
expérimenté s, à  coordonner les actions de 
lutte contre le cancer sera dé terminante 
pour le succè s de l'implantation du 
programme . 
 La première é tape visant à  renforcer la légi-
timité  politique et institutionnelle serait une 
diffusion large (prévue dans les PVs du CD) 
du concept de lutte contre le cancer. 
 Le programme national doit ê tre capable de 
démontrer dans les faits la réalité  d'un pro-
gramme global (englobant les divers domai-
nes), même si le volume d'activité  par do-
maine est inégal. 
 La répartition des pouvoirs et des tâ ches 
n'apparaît pas clairement dans les pro-
grammes. (chef de programme / commission 
d'experts / sous-groupes de travail). 
 Il n'y a pas eu une véritable évaluation des 
besoins en intervention fondée sur une ana-
lyse de la situation existante, des lacunes, de 
la faisabilité  et de l'efficacité  des mesures à  
prendre. 
 Les CE n'ont pas de moyens financiers pour 
réaliser des travaux conséquents. 
 Les activité s développées par les membres 
des CE ne sont pas toujours supervisées par 
la direction du programme. 
 Il s'agit de dé finir une ré partition des 
tâ ches : 
Î les CE devraient faire un é tat des lieux de ce 
qui existe comme intervention dans chaque 
domaine et en appré cier la qualité , avec des 
moyens en relation avec les tâches; 
Î les CE devraient proposer des priorité s par 
domaines (pré vention, traitement, etc.) en 
sé parant les priorité s de recherche de celles 
d'intervention; 
Î les CE devraient ensuite é laborer un plan 
d'action qui fait suite au plan straté gique; 
Î les responsables de programme, avec la di-
rection du PNLC, fixeraient les priorité s 
opé rationnelles et les mettraient en œ uvre : 
soit directement, soit par mandat. Ces mandats
pourraient ê tre adressé s à des tiers ou à la CE 
(ou l'un de ses sous-groupes de travail) avec un 
budget lié ; 
Î les responsables de programme devraient ê tre
responsables de la supervision des mandats. 
 Les domaines de compétences traditionnels de 
la LSC se situent principalement dans le 
domaine psychosocial et l'information. 
Toutefois, actuellement, la LSC n'a pas toutes 
les compétences requises, au niveau quantitatif 
 Une codirection santé  publique et gestion 
devrait ê tre instaurée. Au niveau des pro-
grammes, un renforcement des compétences 
de santé  publique, par le biais de la forma-
tion (minimum MPH dans les domaines 
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et qualitatif pour remplir son mandat. Il 
manque en particulier de compétences dans le 
domaine de la santé  publique et de la gestion 
de programmes de santé . 
pertinents) ou par l'engagement de spécialis-
tes complémentaires. 
Conclusions Recommandations 
 Actuellement la composition des CE ne 
garantit pas toujours la ré partition 
é quitable des compé tences par domaines, 
notamment il existe une sous-repré sentation 
dans les domaines du psychosocial et de la 
santé  publique. La ré organisation de la CE 
pour le cancer du sein reflè te une volonté  
d'amé liorer la situation. 
 Dans la composition des CE, veiller à  
l'é quilibre des repré sentants des divers 
domaines de la straté gie. 
 Au niveau des activité s dé veloppé es : des 
actions ont é té  lancé es rapidement. Il s'agit 
presque exclusivement d'actions dans le 
domaine pré vention primaire et promotion 
de la santé  et s'appuyant essentiellement sur 
des campagnes mé diatiques de 
sensibilisation ou de pré vention. 
 Dans le domaine pré vention / promotion 
de la santé , les campagnes mé diatiques doi-
vent ê tre progressivement complé té es par 
d'autres types d'intervention, en particulier 
des interventions s'appuyant sur des mé dia-
teurs, sur l'activité  propre de la commu-
nauté , etc. 
 Il n'existe actuellement pas de vision d'en-
semble de la question du dé pistage. Dans les 
programmes peau et côlon, le dé pistage est 
traité  au sein du programme, alors que le 
dé pistage du cancer du sein est gé ré  par la 
Fondation pour le dé pistage (peau et côlon 
en dehors de la Fondation). On note en par-
ticulier les problè mes suivants : 
 la pertinence et la qualité  de l'é tude sur 
le dé pistage du cancer du côlon sont ap-
paremment insuffisantes (protocole non 
retenu par la Commission de recherche 
de la LSC); 
 dans le cas du dé pistage du cancer de la 
peau, une action pilote a é té  lancé e sans 
pré paration suffisante et sans qu'une 
é valuation pertinente soit mise en place.  
 Une ré flexion d'ensemble sur le dé pistage 
est né cessaire. En particulier, il s'agit de 
pré ciser les tâ ches de la Fondation : va-t-
elle s'occuper de l'ensembles des questions 
de dé pistage ou non? Dispose-t-elle des 
compé tences requises? 
 Des procé dures standardisé es devraient 
ê tre mises en place pour : 
 la dé cision d'entreprendre des activité s 
de dé pistage (pertinence, faisabilité  exa-
men des expé riences faites ailleurs, re-
cherches complé mentaires né cessaires, 
  collaborations à  é tablir, etc.); 
 la mise en place de programmes-pilotes; 
 leur é valuation; 
 Les compé tences né cessaires pour la 
mise en place de tels programmes de-
vraient ê tre soigneusement é valué es. 
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4.4 COLLABORATION AVEC L'EXTERIEUR 
Conclusions Recommandations 
 Il existe des liens avec les partenaires à  plu-
sieurs niveaux (CD, direction des program-
mes, programmes). Les modalité s de cette 
collaboration manquent encore de formali-
sation (dé finition des tâ ches, mandats, etc.). 
 Les liens avec les partenaires nationaux doi-
vent ê tre dé veloppé s, en dé finissant plus 
clairement les modes de collaboration. 
Conclusions Recommandations 
 Avec les Ligues cantonales, le programme 
dispose d'un ré seau fourni de partenaires lo-
caux. Ce ré seau est peu sollicité . Il est trop 
souvent seulement instrumentalisé . 
 Le partenariat local doit ê tre dé veloppé  
sur un modè le de coopé ration, avec 
l'implication des partenaires dans le 
dé veloppement des projets. 
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5 ANNEXE I 
DOCUMENTS UTILISES 
Liste des documents ayant servi à l'évaluation de la Ligue Suisse contre le Cancer 
Arbeitsgruppe Brustkrebsbekämpfung. Aktionsplan (Vorschlag) für ein Programm zur Verbesserung der 
Überlebenszeit und Lebensqualität von Brustkrebspatientinnen. Bern: Schweizerische Krebsliga, 
Bundesamt für Gesundheit; 1997. 
Arbeitsgruppe Brustkrebsbekämpfung. Zusammenfassung Aktionsplan Brustkrebsbekämpfung für ein 
Programm zur Verbesserung der Überlebenszeit und Lebensqualität von Brustkrebspatientinnen. Bern: 
Schweizerische Krebsliga, Bundesamt für Gesundheit; 1997. 
Arbeitsgruppe Darmkrebs. Aufgaben der Arbeitsgruppe Darmkrebs. Bern: Schweizerische Krebsliga, 
1999. Working paper. 
Arbeitsgruppe Darmkrebs. Nationales Programm zur Darmkrebsbekämpfung: Strategieplan, Mai 1999, 
Juli 1999, September 1999. Bern: Schweizerische Krebsliga; 1999. 
Arbeitsgruppe Hauttumoren. Nationales Programm zur Hautkrebsbekämpfung: Strategieplan. Bern: 
Schweizerische Krebsliga; 1998. 
Centre d'information pour la prévention du tabagisme (Cipret). Rapport d'activité 1998, perspectives 1999. 
Genève: Cipret, Carrefour Prévention; 1999.  
CR Kommunikation. Konzept zur Motivations- und Informationskampagne 'no smoking': Milestone. Zürich: 
CR Kommunikation; 1999. Confidential working paper, unpublished.  
Eicher E. Guidelines für Guidelines. Schweizerische Ärztezeitung (Bern) 1999;80(10):577. 
Krebsliga beider Basel. 1997: 40 Jahre, Krebsliga beider Basel. Basel: Krebsliga beider Basel; 1997. 
Krebsliga beider Basel. 42. Jahresbericht 1998 der Krebsliga beider Basel. Basel: Krebsliga beider Basel; 
1999. 
Krebsliga des Kantons Graubünden. Jahresbericht 1998. Chur: Bündner Krebsliga; 1999. 
Krebsliga des Kantons Solothurn. Jahresbericht 1998. Solothurn: Krebsliga des Kantons Solothurn;1999. 
Krebsliga des Kantons Zürich. Jahresbericht 1998. Zürich: Krebsliga des Kantons Zürich; 1999. 
Krebsliga St. Gallen-Appenzell. Jahresbericht 1998. St. Gallen: Krebsliga St. Gallen-Appenzell; 1999. 
Lenkungsausschuss. Beschluss des Lenkungsausschusses der Nationalen Krebsbekämpfungs-
programme vom 27. Juni 1997: Auftrag an die Projektgruppe Brustkrebs. Bern: Schweizerische Krebsliga; 
1997. Working paper. 
Ligue fribourgeoise contre le cancer/Freiburger Krebsliga. Rapport annuel/Jahresbericht 1998. Fribourg : 
Ligue fribourgeoise contre le cancer; 1999. 
Ligue genevoise contre le cancer. Contre le cancer: rapport annuel 1998. Genève : Ligue genevoise 
contre le cancer, c/o La Médiane; 1999. 
Ligue Suisse contre le Cancer, Office fédéral de la Santé Publique. Programme national de lutte contre le 
cancer : stratégie de lutte contre le cancer du poumon 1999-2002. Berne : LSC, OFSP; 1998.  
Ligue Suisse contre le Cancer, Office fédéral de la Santé Publique. Cancer du sein: connaître et agir. 
Berne : LSC, OFSP; 1996. 
Ligue Suisse contre le Cancer. Campagne soleil 1999 'Sauve qui peau'. Berne : LSC; 1999.  
Ligue Suisse contre le Cancer. LSC en bref : objectifs, janvier 1999. Berne : LSC; 1999. Working paper. 
Ligue Suisse contre le Cancer. Nationales Programm Lungenkrebs: prévention, promotion de la santé, 
objectifs structurels, diagnostic, traitement. Berne : LSC; non-daté. Unpublished. 
Ligue Suisse contre le Cancer. Procès-verbaux des séances du groupe de travail "Cancer du poumon", 
30 septembre 1997, 11 novembre 1997, 18 décembre 1997. Bern: SKL; 1997. 
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Ligue Suisse contre le Cancer. Procès-verbaux des séances du groupe de travail "Cancer du poumon", 3 
février 1998, 28 avril 1998, 26 mai 1998. Bern: SKL; 1998. 
Ligue Suisse contre le Cancer. Résumé du programme 'Lutte contre le cancer du poumon' (LSC/OFSP) 
(Übersicht: Lungenkrebsbekämpfungsprogramme (SKL/BAG)). Berne: LSC; 1998. 
Ligue Suisse contre le Cancer. Site Internet de la Ligue Suisse contre le Cancer: tâches et objectifs, 
statuts, index des communiqués de presse, liste des prestations, liste du matériel d'information, 12.07.99. 
Available from: URL: http://www.swisscancer.ch. 
Ligue valaisanne contre le cancer (Walliser Krebsliga). Rapport d'activités 1997 (Jahresbericht 1997). 
Sion: Ligue valaisanne contre le cancer; 1998. 
Ligue valaisanne contre le cancer (Walliser Krebsliga). Rapport d'activités 1996 (Jahresbericht 1996). 
Sion: Ligue valaisanne contre le cancer; 1997. 
Ligue vaudoise contre le cancer. Rapport annuel 1998. Lausanne: Ligue vaudoise contre le cancer; 1999. 
Lungenliga Solothurn. Jahresbericht 1998. Solothurn: Lungenliga Solothurn; 1999. 
Schaffhauser Liga für Krebsbekämpfung. Jahresbericht 1998. Schaffhausen: Schaffhauser Liga für 
Krebsbekämpfung, Kantonsspital; 1999. 
Schweizerische Gesellschaft für Prävention und Gesundheitsförderung/Société Suisse de Santé Publique 
(SGPG/SSSP). Prise de position SGPG/SSSP à propos du document « Guideline für guidelines » de la 
FMH. Unpublished 1999. 
Schweizerische Krebsliga, Bundesamt für Gesundheit. Brustkrebs: Fakten und Handlungsbedarf. Bern: 
Schweizerische Krebsliga, Bundesamt für Gesundheit; 1996. 
Schweizerische Krebsliga, Bundesamt für Gesundheit. Hautkrebs: das maligne Melanom, Fakten und 
Handlungsbedarf. Bern: Schweizerische Krebsliga, Bundesamt für Gesundheit; 1998. 
Schweizerische Krebsliga, Bundesamt für Gesundheit. Hautkrebs: das maligne Melanom, Fakten und 
Handlungsbedarf. Bern: Schweizerische Krebsliga, Bundesamt für Gesundheit; 1998. 
Schweizerische Krebsliga, Bundesamt für Gesundheit. Lungenkrebs: Fakten und Handlungsbedarf. Bern: 
Schweizerische Krebsliga, Bundesamt für Gesundheit; 1997. 
Schweizerische Krebsliga, Gastro Med Suisse. Früherfassung des kolorektalen Karzinoms: 
Zusammenstellung der Ergebnisse der Schweizerischen Expertenkonferenz, Kurzfassung. Bern: SKL; 
1998. 
Schweizerische Krebsliga. Aktionsplan Programm Brustkrebs, Modul Gesundheitsförderung. Bern: SKL; 
1998. 
Schweizerische Krebsliga. Arbeitsprogramm 1999. Bern: SKL; 1998. 
Schweizerische Krebsliga. Aufgaben der Projektgruppe Brustkrebs, Juni 1999. Bern: SKL; 1999. Working 
paper. 
Schweizerische Krebsliga. Jahresbericht 1998. Bern: SKL; 1999. 
Schweizerische Krebsliga. Jahresplanung NP 1999, Programm Hautkrebs, Modul Gesundheitsförderung 
Primärprävention. Bern: SKL; 1998.  
Schweizerische Krebsliga. Jahresplanung NP 1999, Programm Lungenkrebs, Modul Gesundheits-
förderung. Bern: SKL; 1998. Unpublished. 
Schweizerische Krebsliga. Mittelfristige Planung 1999-2001. Bern: SKL; 1999. 
Schweizerische Krebsliga. Mittelfristiges Arbeitsprogramm der SKL 1999-2001. Bern: SKL; Januar 1998. 
Schweizerische Krebsliga. Nationale Krebsbekämpfungsprogramme, Musterprojekt: Projekt-Grobkonzept 
oder Projektbeschrieb und Aktivitätenplan. Bern: SKL; 1999. Working paper, intern. 
Schweizerische Krebsliga. Nationale Krebsbekämpfungsprogramme, Programm Brustkrebs: Auftrag 
Unterarbeitsgruppe Brustkrebs, Juli 1999. Bern: SKL; 1999. Working paper. 
Schweizerische Krebsliga. Nationale Programme 2000, 2001. Bern: SKL; April 1999. 
Schweizerische Krebsliga. Planung 2000. Bern: SKL; Februar 1999. 
Schweizerische Krebsliga. Protokolle der Sitzungen von der Arbeitsgruppe Darmkrebs, 22. Januar 1999, 
3. Juni 1999, 9. September 1999, 23. November 1999. Bern: SKL; 1999. 
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Schweizerische Krebsliga. Protokolle der Sitzungen von der Fachommission Brustkrebs, 14. Oktober 
1997. Bern: SKL; 1997. 
Schweizerische Krebsliga. Protokolle der Sitzungen von der Fachommission Brustkrebs, 12. Februar 
1998, 16. April 1998, 20. August 1998. Bern: SKL; 1998. 
Schweizerische Krebsliga. Protokolle der Sitzungen von der Fachommission Brustkrebs, 4. Februar 1999, 
15. März 1999, 8. Juli 1999, 9. Dezember 1999. Bern: SKL; 1999. 
Schweizerische Krebsliga. Protokolle der Sitzungen von der Fachommission Hautkrebs, 20. Oktober 
1997. Bern: SKL; 1997. 
Schweizerische Krebsliga. Protokolle der Sitzungen von der Fachommission Hautkrebs, 26. Januar 1998, 
4. Mai 1998, 8. Juni 1998, 8. September 1998, 23. November 1998. Bern: SKL; 1998. 
Schweizerische Krebsliga. Protokolle der Sitzungen von der Fachommission Hautkrebs, 1. März 1999, 13. 
September 1999. Bern: SKL; 1999. 
Schweizerische Krebsliga. Rechenschaftsbericht zum Arbeitsprogramm 1998. Bern: SKL; Mai 1999. 
Schweizerische Krebsliga. Sitzungsprotokollnotizen Lenkungsausschuss SKL, 27. Juni 1997, 28. 
November 1997. Bern: SKL; 1997. 
Schweizerische Krebsliga. Sitzungsprotokollnotizen Lenkungsausschuss SKL, 6. Februar 1998, 23. April 
1998, 21. August 1998, 20. November 1998. Bern: SKL; 1998. 
Schweizerische Krebsliga. Sitzungsprotokollnotizen Lenkungsausschuss SKL, 20. April 1999, 27. August 
1999. Bern: SKL; 1999. 
Somaini B. Dachkonzept: Krebsbekämpfung, November 1998. Zürich: Institut für Präventiv- und 
Sozialmedizin. Unpublished 1998. 
Thurgauische Krebsliga. Jahresbericht 1998. Weinfelden: Thurgauische Krebsliga; 1999. 
Thurgauische Liga für Lungen- und Langzeitkranke. Jahresbericht 1998. Weinfelden: Thurgauische Liga 
für Lungen- und Langzeitkranke; 1999. 
Verbindung der Schweizer Ärztinnen und Ärzte. Guideline für Guidelines. Schweizerische Ärztezeitung 
(Bern) 1999;80(10):581-583. 
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6 ANNEXE II 
LISTE DES PERSONNES INTERVIEWEES 
6.1 COMITE DIRECTEUR 
Dr. T. Stutz-Steiger, OFSP 
Dr. B. Somaini, expert 
Prof B. Borish, pré sident du Comité  d'experts pour le Programme cancer du sein 
Prof. F. Lé vi, repré sentant des ré gistres du cancer 
Monsieur M. Wieser, secré taire gé né ral de la LSC 
Dr R. Salzberg, repré sentant de la FMH  
Madame C. Perrin, repré sentante de la Fondation pour la promotion de la santé  (Fondation 19) 
Prof. G. Burg, pré sident du Comité  d'experts pour le Programme cancer de la peau 
Prof. U. Metzger, pré sident du Comité  d'experts pour le Programme cancer du côlon 
6.2 LIGUE SUISSE CONTRE LE CANCER 
Dr. A. Biedermann, chef du Programme national de lutte contre le cancer 
Madame R. Barbezat, cheffe du Programme cancer de la peau 
Madame B. Baschung, cheffe du Programme cancer du sein 
Madame S. Bhagwanani, cheffe du Programme cancer du poumon 
Monsieur L. Zemp, chef du Programme cancer du côlon 
Madame M. Andrey, cheffe du secteur "Psychosocial" 
Madame S. Lanz, cheffe du secteur "Information" 
6.3 PARTENAIRES REGIONAUX OU CANTONAUX 
Dr Sigl (avocat), directeur de la Ligue bâ loise contre le cancer 
Madame Canova, directrice de la Ligue tessinoise contre le cancer 
Madame Huguenin, secré taire de la Ligue neuchâ teloise contre le cancer 
Monsieur Guex, directeur de la Ligue vaudoise contre le cancer 
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Madame Alb, directrice de la Ligue zurichoise contre le cancer 
Madame Perrier, secré taire de la Ligue genevoise contre le cancer 
Madame Arnold, secré taire de la Ligue valaisanne contre le cancer 
Madame Celio, Ligue fribourgeoise contre le cancer 
Madame Loutan, Cipret FR 
Dr Rielle, Cipret GE 
Madame Jordan, directrice de la Ligue valaisanne contre les maladies pulmonaires et pour la 
pré vention  
Dr De Landtsheer, Fondation vaudoise pour le dé pistage du cancer du sein 
Dr U. Steiner, responsable du domaine "public health" à  la FMH 
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7 ANNEXE III  
GLOSSAIRE DES ABREVIATIONS 
Comité  directeur (CD) Lenkungsauschuss (LA) 
Organisation mondiale de la santé  (OMS) Weltgesundheitsorganisation (WHO) 
Ligue Suisse contre le cancer (LSC) Schweizerische Krebsliga (SKL) 
Office fé dé ral de la santé  publique (OFSP) Bundesamt für Gesundheit (BAG) 
Office fé dé ral des assurances sociales (OFAS) Bundesamt für Sozialversicherung (BSV) 
Confé rence des directeurs cantonaux des 
affaires sanitaires (CDS) 
Sanitä tsdirektorenkonferenz (SDK) 
Directions cantonales de la santé  Kantonale Sanitä tsdirektionen 
Commission fé dé rale des prestations Eidegenössische LeistungsKommission (EKL) 
Fé dé ration des mé decins suisses (FMH) Verbindung der Schweizer Ärzte (FMH) 
Programme national de lutte contre le cancer 
(PNLC) 
Nationales Krebsbekà mpfingsprogramme 
(NKBP) 
Institut suisse de recherche expé rimentale sur le 
cancer (ISREC) 
Schweizeriche Institut für Experimentale 
Krebsforschung 
Institut suisse de recherche appliqué e sur le 
cancer (ISRAC) 
Schweizerisches Institut für angewandte 
Krebsforschung (SIAK) 
Socié té  suisse de santé  publique (SSSP) Schweizerische Gesellschaft für Prä vention 
und Gesundheitsförderung (SGPG) 
Association suisse des registres du cancer 
(ASRC) 
Vereinigung der schweizerischen Krebsregister 
(VSKR) 
Agence internationale de recherche sur le cancer 
(IARC) 
 
Concordat des assureurs maladies Konkordat der Schweizerischen Versicherer 
(KSK) 
Fondation 19  Stiftung 19 
Fondation suisse pour le dé pistage Scweizerische Stifttung für Früherkennung 
Association suisse pour la pré vention du 
tabagisme (AT) 
Arbeitsgemeinschaft Tabakprä vention 
(AT) 
 
